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Resumen 
La información en cuidados paliativos es un pilar básico para una buena calidad 
asistencial. Una información eficiente facilita la relación entre el paciente y su cuidador 
principal frente al médico. Permite al paciente y cuidador formar parte de la toma de 
decisiones y del desarrollo de un plan de cuidados en la fase avanzada de enfermedad, 
para ello es esencial que estén informados y concuerden en la información. Existen datos 
que muestran los beneficios que aporta una información adecuada al paciente, cuidador y 
médico, siempre que se individualice en cada caso y se ajuste la información en función 
de las necesidades del paciente. Por ello, el objetivo principal de esta investigación ha sido 
valorar la frecuencia con la que están informados los pacientes y sus cuidadores 
principales, las variables asociadas a estar informados y la concordancia existente entre 
ambos, entendiendo que el cumplimiento de estos objetivos favorecerá la calidad 
asistencial. 
Objetivo 
El objetivo general del estudio fue conocer en una unidad de cuidados paliativos 
la frecuencia con la que están informados el paciente y su cuidador principal sobre el 
diagnóstico, objetivo del tratamiento, gravedad, curación y final de vida y la 
concordancia entre ambos.
Sujetos de la muestra 
La muestra estaba formada por pacientes oncológicos con enfermedad avanzada 
(metastásico o localmente avanzada) y su cuidador principal atendidos por el Equipo de 
Cuidados Paliativos del Hospital Universitario de Getafe, que cumplieron criterios de 
inclusión, que aceptaron y firmaron el consentimiento informado. 
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Diseño 
Es un estudio observacional, prospectivo y transversal de una cohorte de 
pacientes con cáncer avanzado y su cuidador principal. 
Resultados 
Los resultados mostraron que los pacientes estaban informados del diagnóstico el 
80,0 %, de gravedad el 78,6%, del objetivo del tratamiento el 47,5%, sobre la curación el 
38,8%, y del final de vida un 26,3%. De los pacientes que no estaban informados el 77,8% 
deseaba saber el diagnóstico, el 60,0% la gravedad, el 77,8% el objetivo del tratamiento, 
el 76,7% la curación y un 34,4% el final de vida. 
El 100,0% de los cuidadores estaban informados sobre el diagnóstico, el 96,1% 
de la gravedad, el 79,5% sobre la curación, el 76,9% del objetivo del tratamiento y el 
56,3% del final de vida. 
Los pacientes más jóvenes, con mayor nivel de estudios y su cuidador principal 
es la pareja están más informados 
La concordancia de la información entre el paciente y su cuidador principal es del 
78,8% sobre el diagnóstico y la gravedad. Del 43,5% acerca de la curación, del 48,0% 
sobre el objetivo del tratamiento y un 43,7% del final de vida, siendo la concordancia de 
un 71,4% en no conocer ni paciente ni cuidador el final de vida. 
Conclusiones 
Las conclusiones fueron, que un porcentaje alto de pacientes, presentaron déficit 
de información sobre el objetivo del tratamiento, de la curación y del conocimiento del 
final de vida, no así de la gravedad y del diagnóstico. Un porcentaje alto de los pacientes 
no informados, desearían tener información, excepto sobre el final de vida. La edad, el 
nivel de estudios y la relación de parentesco son variables asociadas a estar informado. 
Existe discrepancia entre la información que tiene el paciente y su cuidador principal, que 
puede causar un mayor malestar emocional. 
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Summary 
Palliative care information is a basic tool for a good quality assistance to patients. 
Good quality information facilitates the relationship between the patient and their primary 
caregiver vis-à-vis the doctor. It allows the patient and care taker take part on decision 
making process and the development of a plan in the advance stages of the disease, for 
this matter it is essential that the caregiver received the right information and knowledge 
according to the needs of the patient. Therefore, the main objective of this research has 
been to assess the frequency with which patients and their main caregivers are informed, 
the variables associated with being informed and the existing agreement between both, 
that understanding and compliance with these objectives will favor quality assistance 
Objective 
The objective of the study was to know in a palliative care unit the frequency with 
which the patient and his/ her main caregiver are informed about the diagnosis, the 
objective of the treatment, the severity, the cure and the end of life. 
Subjects of the trial 
The trial consisted of oncological patients with advanced disease (metastatic or 
locally advanced) and their main caregiver assisted by the Palliative Care Team of the 
University Hospital of Getafe, whom complied with the criteria, were informed, accepted 
and signed to participate in the trial. 
Design 
It is an observational, prospective and cross-sectional cohort study of patients with 
advanced cancer and their main caregiver. 
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Results 
The results showed that 80,0% of the patients were informed of the diagnosis, 
78,6% of the treatment target was severe 47,5%, 38,8% of the cure and 26,3% of the end 
of life. Of the patients who were not informed 77,8% wanted to know the diagnosis, 
60,0% the severity, 77,8% the goal of the treatment, 76,7% the cure and 34,4% the end 
of life. 100,0% of the caregivers were informed about the diagnosis, 96,1% of the severity, 
79,5% about the cure, 76,9% of the treatment goal and 56,3% of the end of life. The best 
informed patients are the youngest, with the highest level of education and that their main 
caregivers is their wife/ husband. 
The compliance of information between the patient and his main caregiver 
was78.8% on the diagnosis and severity, 43.5% about the cure, 48.0% about treatment 
and 43.7% about the end of life, a 71.4% of patient and caregiver agreed not knowing the 
end of life left. 
Conclusions 
The conclusions were that a high percentage of patients had a lack of 
information about the aim of the treatment, cure and end-of-life knowledge, but not the 
severity and diagnosis. A high percentage of patients, that were not informed properly, 
would like to have more information about the aim and treatment but not about the end 
of life. Age, educational level and family relationship are variables associated with 
being informed. There is a discrepancy between the information that the patient is given 
and the main caregiver, causing greater emotional discomfort. 
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PARTE I - MARCO TEÓRICO 
5





LA CONCORDANCIA DE LA INFORMACIÓN SOBRE LA ENFERMEDAD ENTRE EL PACIENTE CON CÁNCER AVANZADO Y SU CUIDADOR PRINCIPAL. 
1.  LAS CIFRAS DEL CÁNCER
Actualmente, el cáncer, es una de las enfermedades con mayor tasa de mortalidad 
y mayor número de casos nuevos por año del mundo y las estimaciones poblaciones 
indican que seguirá aumentando en las próximas décadas. 
Según el informe GLOBOCAN 2018 (Ferlay et al., 2018) realizado por la Agencia 
Internacional para la Investigación del Cáncer (IARC), en España se diagnosticaron 
270.363 casos nuevos, de los cuales 114.392 fueron mujeres y 155.971 varones. Los 
tumores colo- rectales fueron los más diagnosticados de forma conjunta. Cuando 
hablamos por sexo, en mujeres es el cáncer de mama (29% de los casos nuevos) y el más 
frecuente en hombres fue el cáncer de próstata (20%). (Ver Tabla 1: La incidencia del cáncer) 
(Bray et al., 2018).  
       Tabla 1: La incidencia del cáncer. 
       Fuente: Bray, Ferlay, Soerjomataram, Siegel, Torre, & Jemal (2018)
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En España según los datos proporcionados por el Instituto Nacional de Estadística 
(INE) en diciembre de 2018, con los datos recogidos en 2017, los tumores constituyeron 
la segunda causa de muerte en nuestro país (26, 7% de los fallecimientos), por detrás de 
las enfermedades del sistema circulatorio (28,8% de las muertes). 
El cáncer de pulmón fue el tumor responsable del mayor número de muertes 
(22.896 muertes) conjuntamente entre hombres y mujeres. Sí lo analizamos por sexo, el 
cáncer de pulmón fue el primero en hombres (26%) y el cáncer de mama (15%) y el colo- 
rectal (15%) fueron los que provocaron mayor número de defunciones en mujeres. (Ver 
Tabla 2: La mortalidad del cáncer) (Bray et al., 2018). 
  Tabla 2: La mortalidad del cáncer. 
 Fuente: Bray, Ferlay, Soerjomataram, Siegel, Torre, & Jemal (2018) 
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2. LA TRANSICIÓN A LA ATENCIÓN PALIATIVA
En los últimos años los programas de detección precoz junto a los avances en los 
tratamientos onco-específicos, han conseguido aumentar la supervivencia en los pacientes 
oncológicos, llegándose a considerar el cáncer, una enfermedad crónica. En ocasiones no 
es posible modificar la evolución natural de la enfermedad mediante maniobras 
terapéuticas, incluso los avances de los tratamientos en los últimos años no posibilitan 
curar, pero sí que permiten paliar. El tránsito de un tratamiento activo por otro paliativo 
es un proceso complejo tanto para el profesional que tiene que comunicar el cese del 
tratamiento curativo, como para el paciente y la familia, que en ocasiones toman 
conciencia de la gravedad de la enfermedad y la posibilidad de acortarse la vida. Por ello 
es prioritario que el paciente entienda la naturaleza de la enfermedad para poder participar 
en la toma de decisiones sobre su plan de cuidados (Buckman, 1984). 
El cáncer al progresar, como cualquier otra enfermedad crónica, en ocasiones 
provoca un deterioro físico y/o mental, que puede limitar la autonomía e independencia 
del paciente sobre todo en fase avanzada. Unido a la incertidumbre de la evolución, el 
cambio en los objetivos del tratamiento y la proximidad de la muerte generan mucho 
sufrimiento en los pacientes y familiares. En el progreso de la enfermedad, las 
necesidades del paciente y la familia aparecen en constantes cambios, las necesidades 
físicas, psicoemocionales y sociofamiliares van variando según la evolución de la 
enfermedad, y es la atención paliativa la encargada de detectar de forma temprana las 
necesidades que presenta el paciente y la familia y desarrollar un plan de cuidados en base 
a los deseos y valores del paciente, donde su participación sea prioritaria en la toma de 
decisiones clínicas. Por lo tanto, la provisión de un tratamiento paliativo se debe basar en 
las necesidades y no en el pronóstico. 
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3. LA ATENCIÓN PALIATIVA
3.1. Definición 
La Organización Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos en el 
año 2002 como: “Enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a 
través de la prevención y alivio del sufrimiento por medio de la identificación temprana 
e impecable evaluación y tratamiento del dolor y otros problemas, físicos, psicológicos 
y espirituales” (Sepúlveda et al., 2002).
La definición se completa con los siguientes principios sobre los cuidados paliativos: 
 Proporcionan alivio del dolor y otros síntomas.
 Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.
 No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte.
 Integran los aspectos espirituales y psicológicos del cuidado de los pacientes.
 Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan
activamente como sea posible hasta la muerte.
 Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a las familias a adaptarse durante
la enfermedad de los pacientes y en el duelo.
 Utilizan una aproximación de equipo para responder a las necesidades de los
pacientes y sus familias, incluyendo soporte emocional en el duelo, cuando
esté indicado.
 Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar positivamente en el
curso de la enfermedad.
 Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjunción
con otros tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como
quimioterapia o radioterapia e incluyen aquellas investigaciones necesarias
para comprender mejor y manejar situaciones clínicas complejas.
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3.2 . Historia de la atención paliativa 
El desarrollo de los cuidados paliativos tiene su origen en el movimiento hospice, 
liderado en el Reino Unido por Cicely Saunders a finales de los años setenta. Su libro 
Cuidados de la enfermedad maligna terminal recoge (Clemens et al., 2009) toda la 
experiencia del equipo del St Christopher´s Hospice en sus primeros años de trabajo. En 
1987, la Medicina Paliativa se estableció como especialidad en el Reino Unido (Bruera 
et al., 2006). 
En el resto de Europa, hubo hitos importantes que marcaron el desarrollo de los 
cuidados paliativos, como los trabajos de Vittorio Ventafridda en Milán (De Conno et al., 
2006) sobre el tratamiento del cáncer, el establecimiento de la Asociación Europea de 
Cuidados Paliativos en el 1988 y el desarrollo de políticas específicas desde las 
instituciones de la Unión Europea. 
El concepto de unidad de Cuidados Paliativos en hospitales para enfermos agudos 
surgió en Canadá en el Royal Victoria Hospital, en Montreal. Balfour Mount fundó la 
primera unidad de este tipo en 1974 (Clemens et al., 2009). 
3.2.1. Desarrollo en España 
En España, el desarrollo de los cuidados paliativos surge en la década de los 80. 
En 1985 se publicó un artículo, “los intocables de la medicina”, sobre las experiencias del 
Servicio de Oncología del Hospital Marqués de Valdecilla de Santander (Sanz Ortiz et 
al., 1985). En diciembre de 1987 se inició la actividad en la Unidad del Hospital de Santa 
Creu de Vic (Barcelona). 
En 1989 se inaugura la Unidad de Medicina Paliativa del Hospital de Sabinal (Las 
Palmas de Gran Canaria) a cargo del doctor Gómez Sancho y en 1991 se crea la Unidad 
de Cuidados Paliativos del Hospital  Gregorio Marañón en Madrid. En el mismo año, la 
Asociación Española Contra el Cáncer (AECC) pone en marcha la primera Unidad Móvil 
de Atención Domiciliaria. 
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Desde la administración sanitaria se desarrollan algunas iniciativas, destacando 
Vida als Anys, un Programa Piloto de Planificación e Implementación en Cataluña 1990- 
1995, que influyó en el resto de Comunidades Autonómicas (Gómez-Batiste et al., 2007). 
En el año 1988, la Comunidad de Madrid, junto con la Subdirección General de 
Atención Primaria (INSALUD), pusieron en marcha el proyecto Programa de Atención 
Domiciliaria con Equipo de Soporte (ESAD) Subdirección General de Atención Primaria 
(1999), con el objetivo de mejorar la calidad de la atención domiciliaria prestada a los 
pacientes con enfermedades crónicas evolutivas, con limitación funcional y/o 
inmovilizados complejos y terminales. En Cataluña los servicios de atención domiciliaria 
reciben el nombre de Programas Atención Domiciliaria por Equipo de Soporte (PADES). 
En 1992 se fundó la Sociedad Española de Cuidados Paliativos (SECPAL), 
englobando con carácter multidisciplinar a los diferentes profesionales implicados en la 
atención paliativa. 
El Gobierno de España ha ido desarrollado iniciativas legislativas para asegurar y 
regular la atención al final de vida. El Real Decreto 63/1995 del 20 de enero sobre 
Ordenación de Prestaciones Sanitarias del Sistema Nacional de Salud, en el año 2001 el 
Plan Nacional de Cuidados Paliativos (2001) y en el año 2007 se publica la Estrategia en 
Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud Ministerio de Sanidad y Consumo, 
(2007). En la Comunidad de Madrid se cumple el Plan Integral de Cuidados Paliativos 
2010-2014, que se elaboró por la Consejería de Sanidad y Consumo (2005), junto a 
numerosos profesionales y expertos de la materia, con el objetivo “aliviar el sufrimiento
innecesario a la población susceptible de recibir esta atención en la Comunidad de 
Madrid”.
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3.3. Los objetivos de la atención paliativa 
El objetivo de la atención paliativa es detectar de forma temprana, las necesidades 
que presentan el paciente y la familia provocadas por la progresión de la enfermedad, en 
las esferas física, psicológica, social y espiritual. Desarrollar un plan de cuidados en base 
a los deseos y valores del paciente, que facilite la toma de decisiones y optimizar los usos 
de recursos sanitarios y sociales 
Ante una enfermedad con las características del cáncer, por un lado, se debe 
valorar e instaurar un tratamiento específico, dirigido a modificar la evolución natural de 
la enfermedad, con el objetivo fundamental de aumentar la supervivencia y un tratamiento 
paliativo dirigido a mejorar la calidad de vida. Ambos tratamientos no son excluyentes. 
El manejo paliativo no significa la renuncia de un tratamiento específico (Alonso et al., 
2011). 
     3.4. Cambio en el modelo de relación médico-paciente 
Actualmente la atención sanitaria está experimentando un cambio notable de las 
relaciones comunicativas entre el profesional y el paciente y la familia. Durante años la 
relación entre médico y paciente, tenía un  marcado carácter paternalista donde el médico 
se limitaba a trasmitir al paciente la información sobre la enfermedad y su tratamiento y 
era solo el médico quien decidía implementar el tratamiento y el paciente aceptaba de 
forma pasiva la autoridad del profesional. En el otro extremo se encontraba el modelo 
informado, el médico comunicaba al paciente todas las opciones de tratamiento 
relevantes, sus riesgos y beneficios, y era el paciente el único que tomaba las decisiones. 
Entre el modelo paternalista y el informado, destaca en los últimos años, el modelo 
compartido, cuya característica esencial es su naturaleza interactiva, el médico comunica 
al paciente la información basada en la evidencia sobre los tratamientos y de forma 
compartida, toman decisiones sobre su plan de cuidados, cediendo importancia al derecho 
humano básico: el respeto a la libertad individual. 
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La toma de decisiones compartida entre médicos y pacientes a menudo se 
recomienda como “el mejor” enfoque, al proporcionar una mayor autonomía y control del 
paciente en la toma de decisiones. En las últimas dos décadas, la toma de decisiones 
compartida (SDM), un enfoque específico para tomar decisiones en el encuentro médico 
ha recibido una considerable atención conceptual y práctica entre los médicos, los 
científicos sociales y los especialistas en ética. Además, las asociaciones de pacientes, 
junto con asociaciones profesionales, y los gobiernos y parlamentos están desarrollando 
documentos y proyectos de leyes de derechos para promover la capacidad de respuesta y 
la participación de los pacientes en la toma de decisiones sobre el tratamiento (Charles et 
al., 2010). 
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3.4.1. Toma de decisiones compartidas (Shared Decisión Making, TDC) (O´Connor et 
al., 2003; Barbero et al., 2011).
Fue definido en primer lugar por la President’s Comission for the Study of Ethical
Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral Research, en su informe Making
Health Care Decisions, que se centró en el consentimiento informado (1982), pero no 
parece existir un consenso universalmente aceptado sobre el significado. 
Dos artículos, uno de Makoul y Clayman (2006) y otro de Moumjid et al. (2007), 
con la intención de unificar criterios, revisaron las definiciones más citadas en la 
literatura. Ambos consideraron que la definición de Charles et al. (1997, 1999) fue la más 
citada y en el contexto clínico particular al que se refiere dicha definición es el de una 
enfermedad potencialmente mortal, como el cáncer, donde se deben tomar decisiones 
importantes en puntos clave del proceso de la enfermedad, y existen varias opciones de 
tratamiento, con diferentes resultados posibles y resultados sustanciales. 
Charles et al. (1997) definieron inicialmente que la toma de decisiones de 
tratamiento compartido tiene cuatro características clave y añadieron posteriormente la 
naturaleza dinámica del proceso de toma de decisiones. (Ver figura 1: Elementos claves 
en la toma de decisiones) (Charles, 1999). 
 Figura 1: Elementos claves en el proceso toma de decisiones. 
        Fuente: Charles et al. (1997). 
 Que al menos dos participantes, médico y paciente,
estén involucrados.
 Que ambas partes compartan información.
 Que ambas partes tomen medidas para construir un
consenso sobre la decisión preferida.
 Que se llegue a un acuerdo sobre la decisión de
implementar.
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3.4.2. Elementos de la toma de decisiones 
En la atención sanitaria de los pacientes con enfermedades crónicas en fase 
avanzada, es habitual encontrarnos en situaciones en las que la toma de decisiones supone 
un auténtico reto. Decisiones como decidir iniciar o suspender tratamientos, o decisiones 
tan importantes como el proceso de salud / enfermedad o vida y muerte, son complejas. 
Los elementos básicos para la toma de decisiones en el ámbito sanitario y más aún en la 
fase final de vida, son la valoración de la situación biológica y psicológica del paciente y 
de sus deseos. Ambos se ven influidos por la situación sociofamiliar. (Ver figura 2: 
Elementos médico- paciente en la toma de decisiones) (Fuente: Propia). 
Los criterios de proporcionalidad y futilidad son subjetivos y se ven afectados por 
juicios de los profesionales, sin embargo la calidad de vida es el otro criterio determinante 
a la hora de tomar decisiones en este ámbito clínico, puede ser definida por el paciente, 
que va a poder ayudar al profesional a determinar si una maniobra es proporcionada o no. 
Por lo tanto la complejidad y las consecuencias de las decisiones clínicas de los pacientes 
al final de la vida, hacen que sea necesario implicar al paciente en un proceso deliberativo 
que garantice la calidad ética de la toma de decisiones, y para ello es esencial que el 
paciente esté informado sobre su proceso de enfermedad y los objetivo del tratamiento, 
según la Guía de Práctica Clínica sobre Cuidados Paliativos (2008). Aunque hay datos 
que muestra que el 73% de 638 pacientes con cáncer en EEUU no habían hablado con su 














         Figura 2: Los elementos de toma de decisiones; Fuente: Elaboración propia. 
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La mayoría de los datos existentes (Innes & Payne, 2009; Wright et al., 2008; 
Nolan et al., 2009; Olarte et al., 2014; Brom et al., 2014) demuestran que los pacientes 
desean ser informados y tomar parte, generalmente de una manera compartida con su 
médico, del proceso de toma de decisiones. Aunque existe variabilidad en la participación 
en la toma de decisiones y en las preferencias respecto a la información, como sugirió 
Evans et al. (2012), las preferencias de comunicación son  individuales y es importante que 
los médicos sean sensibles a esta diversidad y eviten los estereotipos. 
Más recientemente, Noguera et al. (2014), estudiaron el interés de 387 pacientes 
de origen hispano sobre la participación en el proceso de toma de decisiones, y 
concluyeron que el 47,6% preferían tener un papel compartido con el médico en la toma 
de decisiones y encontraban un alto grado de satisfacción en la información y 
participación en la toma de decisiones por parte de los pacientes. Datos muy similares a 
los de Singh et al. (2010), que mostraron que el 49,0% de los pacientes quisieron 
compartir con el médico la toma de decisiones. 
Teniendo en cuenta esto, resulta fácil entender la importancia en la relación clínica 
de la comunicación y la información, para conseguir una planificación de los cuidados de 
acuerdo a las preferencias del paciente y facilitar una toma de decisiones compartida. 
3.5. Planificación avanzada de decisiones 
La mayor parte de la bibliografía que existe sobre la toma de decisiones al final 
de la vida proviene de EEUU, la experiencia con los “testamentos vitales” comienza a 
mediados de los años 60. Fue en 1967 cuando se lanza por primera vez la idea de un 
documento escrito, un “testamento”, en el que el paciente pudiera expresar la forma en la 
que deseaba ser tratado cuando él no pudiera decidir por sí mismo (Emanuel & Emanuel, 
1990). Dos años más tardes, en 1969, L. Kutner, propuso un modelo de documento al que 
denominó “testamento vital”. Los testamentos vitales consisten habitualmente en 
declaraciones acerca de la forma en que el sujeto desea que se maneje su proceso de 
muerte.  
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En 1994, se realizó el estudio SUPPORT (Lynn, 1995), es el acrónimo de Study
to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of Treatments. 
Consistía en un macro estudio con 9.105 enfermos hospitalizados. Los objetivos eran 
fundamentalmente, tres: 1) obtener información pronostica sobre los pacientes críticos al 
final de la vida. 2) Describir cómo se realizaban el proceso de toma de decisiones de 
tratamiento, incluyendo la influencia de los valores y preferencias de pacientes y 
familiares. 3) Evaluar si una mejor información pronostica y los esfuerzos por integrarla 
y reforzar la comunicación, mejora la toma de decisiones desde la perspectiva tanto del 
médico como del paciente. A raíz de los resultados obtenidos en este estudio, fue naciendo 
la conciencia de que la toma de decisiones no debía centrarse en documentos escritos, 
sino en amplios procesos deliberativos de los pacientes, familiares y profesionales que 
ayudara a mejorar la calidad moral de la toma de decisiones. Esto lo que se ha dado en 
llamar Advance Care Planning, o Planificación Anticipada de las Decisiones Sanitarias. 
El conocimiento de los valores y las preferencias del paciente servirán de apoyo para tomar 
decisiones coherentes con su voluntad si en un momento dado no tienen la capacidad de 
otorgar el consentimiento (Barrio et al., 2008; Silveira, et al., 2010). 
La situación española actual, presenta un gran desarrollo legislativo de las 
voluntades anticipadas, pero poca implantación real de las mismas, ni en el mundo 
sanitario ni en la ciudadanía en general. Tal como señalaba Barrio (2008): “Lo tedioso del
procedimiento burocrático en torno a los documentos escritos de voluntades anticipadas, 
puede obnubilarnos y no dejarnos ver que estos solo deberán ser herramientas al servicio 
de procesos integrales como los que propone la Planificación Anticipada de Decisiones, 
sería una herramienta más pero no el objetivo final”
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4. LA LEY DE INFORMACIÓN
La comunicación y derecho a la información son dos requisitos previos al 
principio de autonomía, así aparecen en la Ley General de Sanidad. La evolución de la 
Ley hay sido un progreso constante, gobernado por los derechos de los pacientes sobre 
las relaciones clínico-asistenciales. Este interés por los derechos viene precedido por 
organizaciones internacionales con competencia en la materia (Naciones Unidas, 
UNESCO (2003), y la Organización Mundial de la Salud (OMS). Destaca por su 
actualidad o más recientemente, la Unión Europea o el Consejo de Europa, entre muchas 
otras, han impulsado declaraciones o, en algún caso, han promulgado normas jurídicas 
sobre aspectos genéricos o específicos relacionados con esta cuestión. En este sentido, es 
necesario mencionar la trascendencia de la Declaración Universal de Derechos Humanos, 
del año 1948. 
El 16 de mayo del 2003 entró en vigor la Ley 41/2002, de 14 de Noviembre, Básica 
Reguladora de la Autonomía del Paciente y de Derechos y Obligaciones en Materia de 
Información y Documentación Clínica (LAP) (BOE). 
En esta Ley se introducen modificaciones importantes, sobre la Ley General de 
Sanidad de 1986 (BOE 29/04/1986), destaca que se considera la información como un 
proceso de intercambio entre el profesional y el paciente, forma parte de las 
intervenciones sanitarias y constituye un deber de los profesionales. 
El titular del derecho a la información es el paciente y serán informadas las 
personas vinculadas a él, por razones de familiares o de hecho, en la medida que el 
paciente lo permita de manera expresa o tácita. 
La Ley 41/2002 de Autonomía del Paciente, destaca el derecho que tiene el 
paciente a recibir toda la información disponible en relación a cualquier maniobra y que 
también tiene derecho a no ser informado: 
“El paciente tiene derecho a que se le dé, en términos comprensibles, a él y a sus 
familiares o allegados información completa y continuada, verbal y escrita sobre su 
proceso, incluyendo diagnóstico, pronóstico y alternativas de tratamiento.” (Articulo 10 
punto 5). 
“…Además, toda persona tiene derecho a que se respete su voluntad de no ser 
informada…” (Artículo 4 punto 1). 
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La información se adecuará en cada momento a las necesidades del paciente, 
siendo el médico responsable de la atención del paciente, el encargado de 
proporcionarla. En la mayoría de las ocasiones será de forma verbal y quedará 
constancia en la historia clínica. La familia podrá ser informada en la medida que el 
paciente lo permita de manera expresa o tácita 
El ser informado es un derecho de todos los pacientes, ya que cada persona 
tiene derecho a decidir, sobre aspectos tan importantes de su vida como el proceso de 
salud/enfermedad o de vida o muerte.  Por este motivo, una comunicación adecuada es 
un imperativo ético y legal para el profesional sanitario. (Ver Figura 3: Contenidos 
fundamentales de la Ley 41/2002). 
     Figura 3: Contenidos fundamentales de la Ley 41/2002 
 Fuente: Ley de Autonomía del Paciente (BOE 15/11/2002). 
1. Derecho a la Información Sanitaria
Información clínico-asistencial 
Derecho a no ser informado 
Información epidemiológica 
Información sobre el sistema  
nacional de salud 
2. Derecho a la Intimidad
3. Derecho a la autonomía del paciente
Consentimiento informado 
 Instrucciones previas 
4. Historia Clínica
Contenido y usos 
Acceso a historia  clínica 
Custodia y conservación 
Informe de alta y otra documentación clínica 
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5. LA COMUNICACIÓN EN EL AMBITO DE LA SALUD
En 1976 Paul Watlzlawick junto a Janet Beavin Bavelas y Don D.Jackson 
(Watlzlawick et al., 1985) formularon la Teoría de la comunicación humana en la que uno 
de los cinco axiomas que la forman, dice que: es imposible no comunicarse, ya que “todo 
comportamiento es una forma de comunicación, como no existe forma contraria al 
comportamiento, tampoco existe “no comunicación” (Arango et al., 2016). En este 
contexto la comunicación es imprescindible y fundamental, tanto en el sentido de la 
necesaria transferencia de imágenes que permiten la interacción mental entre las personas, 
como en el objetivo de la toma de decisiones, donde la palabra adquiere sentido a través 
del diálogo, respetando a la persona en su individualidad, como así también en el proceso 
de humanización, por el cual el hombre se diferencia de los otros animales, al ser un ser 
que piensa, habla, actúa y tiene la distintiva de ponerse en el lugar del otro (Teoría de la 
Mente). 
Concretando en el campo de la salud, la conciencia de la necesidad del desarrollo 
de la interacción comunicativa entre médico y paciente se hizo más amplia a partir de los 
estudios de psicología médica, de análisis psicoanalíticos de la figura del médico (Caprara 
y Franco, 1999) y de la experiencia de los grupos de (Balint, 1984) al introducir la 
dimensión psicológica en la relación médico-paciente. Algunos autores (Anderson, 1995; 
Smith, 1995; Zawacki, 1995) refieren que la habilidad comunicativa es un coadyuvante 
importante en el tratamiento del paciente. Por otro lado, Gilligan & Raffin (1997) 
enfatizaron que "good communication is the key to negotiating and resolving the many 
difficult ethical problems in critical care medicine (la buena comunicación es la clave 
para la negociación y la solución de los muchos problemas éticos difíciles en la medicina 
de cuidados críticos)." y caracterizan como "... the third threat to trust in the doctor- 
patient relationship..." (La tercera amenaza a la confianza en la relación médico- 
paciente). 
Así a lo largo de los años, son muchos los autores que han tratado el tema de la 
comunicación centrada en el contexto de la salud y en especial la información entre el 
paciente y el médico. El proceso de información a pacientes con enfermedad avanzada es 
complejo, es algo más que transmitir una información científica de forma objetiva. 
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Se intercalan múltiples factores, donde de forma dinámica multitud de variables 
se relacionan, se trata de un proceso donde converge la información suministrada por el 
médico, la interpretación retenida por el paciente, el conocimiento de la enfermedad, el 
deseo de información, la satisfacción con la información recibida, las expectativas del 
paciente y familiares sobre la enfermedad e incluso las barreras culturales donde el tema 
de la muerte presenta connotaciones tan negativas de por sí. La mayoría de expertos 
coinciden en que una buena comunicación, reduce la incertidumbre y tiene efectos 
positivos para la salud. Por lo tanto para mejorar la calidad asistencial y mejorar el 
bienestar de paciente-médico-cuidadores es necesario facilitar una comunicación 
proactiva, donde comulgue la información real dada por el médico con la información 
percibida por paciente y cuidadores, para prevenir posibles sesgos en la interpretación y 
posibles conflictos. 
Actualmente la atención sanitaria está experimentando un re-etiquetaje notable de 
las relaciones comunicativas entre el profesional y el paciente, pasamos de un modelo 
paternalista, donde el paciente seguía las indicaciones de su médico, a un modelo en el 
que paciente y profesional llegan a tomar decisiones de manera compartida, cediendo 
importancia al derecho humano básico: el respeto a la libertad individual. Los cambios 
sociales vuelven a poner de manifiesto la importancia de la comunicación y el derecho a 
la información, pero esta vez como requisito previo al principio de autonomía del 
paciente, (uno de los pilares del modelo clásico de la bioética) como aparece en la Ley 
General de Sanidad. El principio de autonomía (del griego: “gobierno propio o 
autodeterminación”) constituye el eje del modelo clásico de la bioética, junto a 
beneficencia, no maleficencia y justicia. 
5.1. La comunicación al final de vida 
La comunicación al final de la vida es un derecho para el paciente y un imperativo 
ético y legal para el profesional. Es importante una comunicación efectiva para garantizar 
que los pacientes y las familias tomen decisiones conociendo el estado de la enfermedad, 
que les permita una planificación de cuidados según las preferencias del paciente. 
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Se entiende que una adecuada comunicación genera una relación de confianza que 
evita malos entendidos y posibilita conocer las necesidades y expectativas del paciente, 
permite obtener información clínica relevante, facilita hacer diagnósticos más precisos 
(Buckman, 2002) y mejoran los tratamientos (Bleck, 2012). (Ver figura 4: Beneficios de
la comunicación) (Arranz et al., 2010). 
Disminuye la dependencia de los pacientes y les capacita para gestionar por si 
mismos sus problemas de salud (Oram et al., 1995). Además, contribuye a reducir o 
mejorar el control de los síntomas, la ansiedad y el dolor del paciente (Arranz et al., 2010). 
Reduce la probabilidad de recibir quimioterapia cerca de la muerte, aumenta la 
posibilidad de morir en domicilio y crecen las derivaciones a cuidados paliativos, 
asociado a una mejor calidad de la atención al final de vida (Temel et al., 2011; Greer, 
2012). 
 Figura 4: Beneficios de la comunicación;
Fuente: Arranz et al. (2010). 
 Permite realizar diagnósticos más precisos.
 Mejora la eficiencia de la gestión del tiempo
 Fomenta la adhesión al tratamiento.
 Una buena relación entre médico-paciente es, en sí
misma, terapéutica, genera expectativas positivas e
influye en los resultados clínicos.
 Aumenta la influencia para introducir cambios de hábitos
en la vida de los pacientes.
 Disminuye el número de demandas en su contra.
 Reduce síntomas de un modo significativo.
 Aumenta el grado de satisfacción tanto del profesional
como de los pacientes y familias.
 Disminuye el bournut del profesional.
 Mejorar el clima social del equipo y su efectividad.
 Promueve la activación de las redes neuronales
responsables del efecto placebo (Zuabieta y Stohler,
2009). 
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Por el contrario, una comunicación no efectiva tiende a generar iatrogenia, 
produciendo nuevos sufrimientos, reacciones hostiles y falta de adhesión a los 
tratamientos, con los consiguientes problemas de gestión del tiempo, aumento de las 
hospitalizaciones, efectos adversos, progresión de la enfermedad y costes emocionales y 
económicos (Fellowes et al., 2006; Bezrech et al., 2012). 
La comunicación para los familiares del paciente, también se entiende como 
prioritaria, les garantiza la comprensión del estado de enfermedad, de las alternativas de 
tratamiento y el pronóstico, así como acoger y comprender mejor las emociones del 
paciente y promover una mayor motivación y compromiso para adoptar decisiones 
compartidas y ajustarse al tratamiento (Arranz et al., 2010). 
Finalmente, se ha descubierto que la comunicación con los médicos es 
importante para la satisfacción del paciente y la familia. La satisfacción del paciente y la 
familia con la comunicación con el médico se ha correlacionado con la disminución de la 
ansiedad, la mejora de la satisfacción del paciente, la mejora de la percepción sobre el 
personal médico, una mejor adherencia al tratamiento, una menor duración de la estancia 
en el hospital, menos admisiones cuidados intensivos (UCI) y disminución de los litigios 
(Lautrette et al., 2006; Huffines et al., 2013; Aslakson, et al., 2014). 
La satisfacción de la familia es directamente proporcional a la cantidad de 
tiempo que el paciente y la familia hablan con el médico (Mc Donagh et al., 2004; 
Stapleton et al., 2006). 
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5.2. Barreras en el proceso de información 
Una barrera se define como un obstáculo que bloquea. En el contexto de la 
salud, y sobre todo en pacientes con cáncer avanzado, en ocasiones aparecen barreras en 
la comunicación, donde la relación médico-paciente-familiar, está influenciada por 
diferentes factores que dificultan una comunicación efectiva. La conjunción de múltiples 
factores que se intercalan por parte del paciente, la familia y el médico, pueden provocar 
un bloqueo en el proceso de comunicación, lo que dificulta la participación en el proceso 
de toma de decisiones de los cuidados. 
La dificultad para manejar emociones, la tendencia a sobreestimar la 
probabilidad de curación, la falta de información sobre el estado de la enfermedad, sobre 
las opciones de tratamiento y la probabilidad de respuesta, las barreras culturales entre 
otras, son posibles barreras que presentan los pacientes con cáncer avanzado (Levit et al., 
2013), a las que se añaden las dificultades de los familiares, que suelen carecer de 
experiencia dentro del sistema sanitario y en la mayoría de los casos tienen un 
conocimiento limitado de la atención médica, lo que limita la participación en las 
decisiones sobre los cuidados. Otras barreras de comunicación son las dificultades que 
tienen algunos médicos a comunicar malas noticias, sea por falta de formación en 
comunicación o por temor a que un paciente se deprima y pierda la esperanza, aunque 
demostraron (Hagerty et. al., 2005) que transmitir un pronóstico realista a los pacientes 
no les quita la esperanza mientras se sientan bien informados y el médico muestre empatía 
y confirme que controlará su dolor y sus síntomas. 
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5.3.Modelos de habilidades de comunicación 
Diferentes revisiones, incluida una de Cochrane (Fellowes et al., 2004), enfatizan 
que las habilidades de comunicación se pueden modificar a través del aprendizaje de 
competencias. Según nuestra revisión los modelos de habilidades de comunicacion 
médico- paciente establecidos son siete. (Ver Figura 5: Modelos de Habilidades de
comunicación). (Fuente: Wittenberg et al., 2015). 
Nombre del Modelo Año Autor/ Autores 
El Modelo Instituto Bayer para Cuidados de la 
Salud. 
1944 Keller & Carroll 
El Método Clínico Centrado en el Paciente 1995 Stewart et al. 
Guía de Observación de Calgary-
Cambridge 
1996 Kurtz & Silverman 
El Modelo de Tres Funciones 2000 Cole & Bird 
Marco SEGUE para la Enseñanza 2001 Makoul 




El Modelo SPIKES 2000 
2005
2014 
Baile et al. Back et al. 
Van Vliet y Esptein 
Figura 5: Modelos de Habilidades de comunicación (Wittenberg et al., 2015).
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5.3.1. El Modelo Instituto Bayer para Cuidados de la Salud (Keller y Carroll, 1944). 
Describe 4 elementos claves en la comunicación: participar, empatizar, educar y alistar. 
Participar: Obtener la historia del paciente y establecer una agenda. 
Empatizar: Asegura el conocimiento y la aceptación de los sentimientos y valores del 
paciente. 
Educar: Busca evaluar la comprensión del paciente, responder preguntas y asegurar una 
apreciación realista. 
Alistar: Establece la toma de decisiones, manteniendo la comprensión y participación del 
paciente. 
5.3.2. El Método Clínico Centrado en el Paciente (Stewart et al., 1995). 
Se basa en seis componentes: la exploración y la experiencia de la enfermedad, 
entendiendo a la persona, consensuar la gestión del caso, incorporación y promoción de 
la salud, mejorar la relación paciente- médico y situación real. 
5.3.3. Guía de Observación de Calgary-Cambridge (Kurtz y Silverman, 1996). 
Describe cinco tareas en consulta: iniciar la sesión, reunir información, construir la 
relación, dar información y cerrar sesión. 
Iniciar la sesión: Identificar los motivos de consulta. Reunir información: Explorar los 
problemas. 
Construir la relación: Se produce al involucrarse el paciente. 
Dar información: Lograr una comprensión compartida y planificar el tratamiento. Cerrar 
sesión: Resumiendo y contratando próxima cita. 
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5.3.4. El Modelo de tres funciones (Cole y Bird, 2000). 
Hace hincapié en tres funciones de la entrevista médica efectiva: construir la relación, 
evaluar el problema del paciente y gestionar el problema. 
Construir la relación: Se establece con habilidades básicas como la empatía, el apoyo y 
el respeto. 
Evaluar el problema: El médico recopila información mediante la escucha no verbal, 
haciendo preguntas abiertas y aclarando las ideas del paciente. 
Gestionar el problema: Se describen los objetivos y planes de tratamiento. 
5.3.5. Marco SEGUE para la enseñanza (Makoul, 2001). 
Se describen cinco tareas: establecer el escenario, obtener información, dar información, 
comprender la perspectiva del paciente, finalizar el encuentro. 
Establecer el escenario: crear una agenda. 
Obtener información: la información sobre el tema. Dar información: proporcionar 
información. 
Comprender la perspectiva del paciente: reconocer sus logros. Finalizar el encuentro: 
cierre. 
5.3.6. El Modelo de los Cuatro Hábitos (Frankel y Stein, 1999; Krupat et al., 2006). 
Los cuatros hábitos son: invertir en el principio, obtener la perspectiva del paciente, 
demostrar empatía e invertir en el final. 
Invertir en el principio: evaluar los problemas del paciente. 
Obtener la perspectiva del paciente: las necesidades y el impacto de la enfermedad en su 
estilo de vida. 
Demostrar empatía: es el hábito que provoca los cambios. 
Invertir en el final: establece el diagnóstico y la aceptación del plan de trabajo. 
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5.3.7. El Modelo SPIKES (Baile et al., 2000; Back et al., 2005; Van Vliet y Epstein, 2014). 
Actualmente es el modelo más utilizado y más referenciado. Se desarrolló 
inicialmente para capacitar a los oncólogos para comunicar malas noticias (Baile et al., 
2000). Posteriormente se amplió para proporcionar información compleja durante las 
discusiones sobre como unirse a un ensayo clínico (Wuensch et al., 2011) y en la 
transición a cuidados paliativos (Goelz et al., 2011).  
Está constituido por seís pasos, que describe el acrónimo SPIKES: Setting,
Perception of condition /seriousness, Invitation from patient to give information, 
Knowledge giving medical facts, Explore emotions and sympathize, Strategy and 
summary. 
El modelo SPIKES, se traduce al español con el nombre EPICEE, (Baile et al. 
2000) las siglas corresponden a los seis pasos que desglosa el proceso de informar (Ver 
figura 6: Modelo EPICEE).
S: Setting: E “entorno” 
P: Perception: P “percepción del paciente” 
I: Invitación: I “invitación” 
K: Knowledge: C “comunicar” 
E: Explore: E “empatía” 
S: Strategy: E “estrategia” 
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Contacto ocular / físico 
Determinar que sabe el 
paciente 
“Antes de decir pregunte” 
Preguntar deseos del 
paciente 
Derecho a decir “NO” 
C:CONOCIMIENTO 
Lenguaje claro y conciso 
Valorar comprensión 
E.EMPATIA 
Preparar y dar respuesta 
empática 
Identificar y permitir 
emociones 
E:ESTRATEGIA Clarificar dudas 
Cerrar entrevista 
32
LA CONCORDANCIA DE LA INFORMACIÓN SOBRE LA ENFERMEDAD ENTRE EL PACIENTE CON CÁNCER AVANZADO Y SU CUIDADOR PRINCIPAL. 
5.4. La información y el cuidador principal 
5.4.1. Definición 
Se consideró cuidador principal “al familiar o persona del entorno del paciente no 
vinculado por un servicio de atención profesionalizado, que es referencia de los 
profesionales sanitarios en la planificación del plan de cuidados y en la toma de 
decisiones que afectan al paciente” (Sociedad Catalana de Medicina Familiar y 
Comunitaria, 2003). 
5.4.2. El papel del cuidador principal 
La presencia de una enfermedad avanzada, con frecuencia es una de las situaciones 
que provoca mayor situación de crisis en la estabilidad familiar y conduce a una mayor 
interacción entre los miembros de la familia, es esencial entender al paciente y al familiar 
de forma conjunta, como una diada, las actuaciones y decisiones de cada uno de los 
miembros se relacionan con el otro. Esta interacción a veces esta dificultada por una 
comunicación deficitaria y poco efectiva (Siminoff et al., 2008), que favorece ocultar 
sentimientos entre sí, evitar temas particulares y resurgimiento de conflictos anteriores 
(Northouse, 2012). 
En pacientes con cáncer avanzado, el papel que desempeñan los familiares es 
fundamental, son colaboradores vitales de la comunicación durante el proceso de 
enfermedad, proporcionan información del paciente al médico (preferencias del paciente, 
historial médico), reciben instrucciones del profesional sanitario (instrucciones de 
medicamentos, tareas de cuidado), facilitan la comunicación entre el paciente, médico y 
otros miembros de la familia (Ellington et al., 2012), dialogan sobre los efectos 
secundarios (Friesen et al., 2002), los cuidados paliativos, lo cual afecta a la selección de 
los médicos, el hospital y las opciones de tratamiento (Zhang et al., 2003; Teno et al., 
2007; Hubbard et al., 2010;), y sobre el final de vida preparándose para la muerte de sus 
seres queridos (Steinhauser et al., 2001). 
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La comunicación, según los pacientes y cuidadores, que fueron preguntados 
sobre la experiencia de la enfermedad y el final de vida, afirmaron que se trataba del tema 
principal (Talman et al., 2012) y era uno de los pilares más importantes en la función de 
la familia (Fitzpatrick, 2004). Aparte del deseo que mostraron los pacientes y cuidadores 
por mejorar la comunicación, es sabido que una comunicación positiva incluye un mejor 
manejo del dolor, menos conflictos con los médicos, una mejor toma de decisiones y un 
estado general de bienestar mental (Given et al., 2012; Northouse et al., 2012). Al 
contrario cuando se trata de una comunicación insuficiente aumenta el riesgo de tener 
malos resultados en la salud (depresión, sentimientos de abandono, aumento de peso, 
mayor consumo de alcohol, y una actividad física reducida) (Northouse, 2012), y dificulta 
la toma de decisiones al existir desacuerdos (Emanuel & Emanuel, 1992; Nolan et al., 
2008). 
5.4.3. Dificultades en la comunicación: la conspiración del silencio. 
La definición de conspiración del silencio (CS) más comúnmente aceptada 
contempla el “acuerdo implícito o explicito, por parte de los familiares, amigos y/o 
profesionales, de alterar la información que se le da al paciente con el fin de ocultarle el 
diagnóstico y/o pronóstico, y/o gravedad de la situación”, en España se calcula que hay 
un 64,0 % de casos en los que aparece la conspiración del silencio (Font Ritor et al., 2016) 
Por provincias, tan solo el 21,0% de los pacientes de Tenerife no sufren conspiración del 
silencio (Ruiz Benítez, 2008). 
La CS tiene 2 niveles en cuanto al conocimiento, uno parcial, en el que el paciente 
conoce su diagnóstico y no su pronóstico, y otro total cuando no conoce ni diagnóstico ni 
pronóstico (Arranz et al., 2003). Con respecto a los tipos de conspiraciones, es importante 
mencionar que, de acuerdo con la participación de los agentes en la conspiración del 
silencio, se puede determinar su modalidad. Es decir, hay una conspiración adaptativa de 
silencio cuando el paciente es la persona que niega, evita, no habla o no quiere saber su 
diagnóstico o pronóstico (Bermejo, 2013; Romero, 2013).Por el contrario, existe una 
conspiración de silencio inadaptada cuando la familia y los profesionales de la salud son 
los que tienen dificultades para establecer técnicas de comunicación claras (Bermejo et 
al., 2013; Romero et al., 2013). (Ver figura 7: Conspiración del Silencio en el sistema
familiar). (Lugo ¬ Coca, 2008). 
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adaptación. Protección por miedo a las 
repercusiones de la verdad.
.Dificultades de comunicación.
.Percepción de no competencia.
.Edad y nivel de estudios.
Figura 7: Conspiración del silencio en el sistema familiar. Fuente: (Lugo & Coca, 2008).
Esta tiene que ver con la dificultad de los profesionales para comunicarse en 
situaciones difíciles (Mialdea et al., 2009) y/o la justificación explicita que los familiares 
suelen dar es del tipo: “no debemos aumentar la preocupación, ni la angustia del paciente; 
por amor, tengo la obligación de proteger…” Donde se observan las dificultades de la 
familia para enfrentarse al sufrimiento (Arranz, 2003). 
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Las razones que propone la literatura tienen carácter multicausal destacando: el 
contexto cultural con un  fuerte paternalismo, el temor a causar mayor sufrimiento, la falta 
de confianza con el equipo médico, incertidumbre sobre el pronóstico exacto de 
supervivencia, el tener expectativas erróneas sobre el impacto de no revelar la 
información y la percepción de no haber sido capaz de curar al paciente (Pascual- 
Fernández et al., 2014; Constantini et al., 2009). 
Es evidente que la conspiración del silencio en los cuidados paliativos tiene 
consecuencias importantes y, en la mayoría de los casos, tales consecuencias afectan 
negativamente a pacientes, familiares y profesionales sanitarios. Los sentimientos de 
miedo, ansiedad, depresión, ira y engaño son comunes en los pacientes de cuidados 
paliativos que se enfrentan al silencio de sus familiares. Al mismo tiempo, estos 
sentimientos les impiden reorganizarse y adaptarse a nuevas situaciones y dificultar 
asuntos pendientes (Pielago, et al. 2014; Montoya, et al., 2010; Lugo, et al., 2008). En 
relación con el familiar pueden aparecer problemas emocionales dificultades para la 
elaboración del duelo. Por otro lado, al no hablar entre ellos sobre lo que ocurre, hay 
mayor dificultad para reorganización y adaptación a la nueva situación (Costello, 2000), 
en cuanto a los profesionales la falta de tiempo, la falta de formación con respecto a 
comunicar malas noticias y dificultad para manejar las reacciones emocionales, pueden 
favorecer la conspiración del silencio (Díaz et al., 2012). 
5.4.4. Intervenciones para mejorar la comunicación paciente-cuidador principal 
Se pueden destacar cuatro trabajos que demuestran ser eficaces para mejorar la 
comunicación entre el paciente – cuidador. (Ver figura 8: Comunicacion paciente /
cuidador) (Fuente: Wittenberg et al., 2015). 
 Coping and Communication Support (CCS), (Bowman et al., 2009).
 Tailored Caregiver Assessment and Referral (TCARE), Montgomety et al.,
2011). 
 Family Involvement, Optimistic Attitude, Coping Effectiviness, Uncertanty
Reduction, Symptom Management (FOCUS), (Northouse et al., 2007).
 Coping Skills Training (CST), (Porter et al., 2011).
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Figura 8: Comunicación paciente/ cuidador. Wittenberg et al., (2015).
FCG = Cuidador Familiar; 
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 
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6. INFORMACIÓN EN EL FINAL DE VIDA
6.1. Deseos de información 
Durante las últimas décadas, los profesionales han tendido a dividir a los pacientes 
en dos tipos, cuando se tratan de ser informados del padecimiento de una enfermedad 
potencialmente mortal. Los que prefieren no saber su dolencia y que la muerte les llegue 
de forma instantánea y sin darse cuenta, y los que desean saber qué enfermedad tienen, 
las posibilidades de curación y las alternativas y efectos de los tratamientos, con el fin de 
adaptarse y prepararse para esta nueva etapa y poder formar parte en la toma de decisiones 
sobre su plan de cuidados. Para ello es necesario que estén informados, por eso aunque 
se encuentran diferencias entre los países de origen anglosajón (EEUU, UK, Canadá) y el 
resto (Israel, Japón, Korea, Taiwan, India, España, Italia, Grecia), podemos afirmar que 
la mayoría de los pacientes y cuidadores quieren en mayor o menor medida información 
del proceso de enfermedad (Innes & Payne, 2009). 
Dos revisiones sistemáticas, llevada a cabo con más de 100 estudios, concluyeron 
que la mayoría de los pacientes y familiares querían información específica sobre la 
probabilidad de curación, la esperanza de vida, en el mejor y peor escenario posible, y los 
posibles efectos de los tratamientos en sus vidas. (Hagerty et al., 2005; Hancock et al., 
2007). Sin embargo, una minoría (2-10%) preferían no saber y no saberlo nunca (Hagerty 
et al., 2004). Aunque la mayoría quieren recibir información, existen diferencias en el 
formato de la información, en la cantidad a recibir entre paciente y su cuidador, e incluso 
en los tiempos (timing) de recibirla. Por ejemplo, sobre el formato, Kaplowit et al. (2002), 
el 50,0% de los pacientes quisieron información cuantitativa (números o porcentajes) 
frente al 80,0% cualitativa. Sobre las diferencias entre paciente y familiar, se encontró 
que es más probable que los pacientes prefieran información con gráficos que le ayuda a 
entender el proceso de enfermedad, mientras que los cuidadores prefieran información 
sobre el final de vida en porcentajes e intervalos (Hagerty et al., 2004; Hancock, 2007) 
para prepararse mentalmente y sentir que pueden proporcionar los cuidados físicos 
(Clayton, et al., 2005) y psicológicos (Wilkes et al., 2000). 
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Para el cuidador es especialmente importante tener información sobre el proceso 
de morir y la muerte (miedos del paciente, deseos, últimos días, lugar de muerte y 
cuidados postmorten), en consonancia con ello, aumenta la demanda de información de 
los cuidadores en la cercanía de la muerte, contraria a los pacientes que desciende (Kirk 
et al., 2004; Clayton et al., 2005; Parker et al., 2007). 
En países de origen anglosajón los estudio reflejan que los pacientes deseaban y 
consideraban muy importante recibir información, en el caso de Fallowfield et al. (2002) 
en UK, el 84,9% de 1.046 pacientes en tratamiento paliativo querían recibir toda la 
información posible fuera buena o mala. En EEUU, Greisinger et al. (1997), publicaron 
que el 93,0% de pacientes y cuidadores, consideraba muy importante la información sobre 
el pronóstico. Por otro lado, en los países no anglosajones la demanda de información no 
es tan alta, en un estudio llevado a cabo por Centeno et al. (1999) era el 42,0% de los 
pacientes los que demandaron un “poco” o “algo” de información. En los últimos años ha 
existido un crecimiento en la demanda de la información, también en países no 
anglosajones, como señaló Chun et al. (2013) el 88.2% querían información sobre el 
diagnóstico. En concreto, en la mayoría de países, ha habido un aumento de deseos de 
recibir información, y en especial sobre el diagnóstico, en Chile el 90,0% (Palma et al., 
2014), en Hong Kong el 94,2% de los pacientes con cáncer avanzado querían conocer su 
diagnóstico (Yun et al., 2004) y en Brasil el 92,0% (Fumis et al., 2009). 
Este aumento en la demanda de información, no solo ha sido sobre el deseo de 
conocer el diagnóstico, sino también el interés ha crecido, en la información acerca de los 
objetivos del tratamiento, por ejemplo Jenkins et al. (2001) analizaron las necesidades de 
información, en una muestra de 2.331 pacientes. De ellos el 40,0% (940) recibían 
tratamiento curativo, el 36,0% (841) tratamiento paliativo, y el resto de la muestra estaban 
en remisión. Los resultados que encontraron fueron que no hubo diferencias entre los 
grupos y el 97,0% (2.261) de los participantes querían recibir “toda” la información del 
tratamiento (alternativas de tratamiento, objetivos y expectativas). Estos porcentajes de 
deseos de información coinciden con los trabajos de Stewart et al. (2000) que señalaron 
que el 90,0% de mujeres con cáncer de ovario querían información detallada sobre el 
tratamiento o con Detmar et al. (2000) que informan que más del 95,0% deseaban recibir 
información sobre la quimioterapia paliativa. 
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Muy en consonancia con estos porcentajes, Hagerty et al. (2004), afirmaron que 
el 84,0% de los pacientes consultados querían información sobre los objetivos y opciones 
del tratamiento desde que se les comunicó el diagnóstico de cáncer con metástasis. Un 
91,0% de los pacientes querían saber los efectos de tratamiento menos comunes, y el 
97,0% quería información de ambos, común y no común, la razón más frecuente que 
daban para querer información no común era: decidir el tratamiento y prepararse para el 
futuro. Un 85,0% quería recibir información sobre el tiempo de supervivencia sin 
tratamiento. Otros estudios presentan porcentajes menores, como el caso de Nowicki et 
al. (2015) que encontraron que el 69,0% de los pacientes con cáncer de pulmón que 
recibían quimioterapia paliativa, querían tener información sobre el objetivo del 
tratamiento. 
Hay pacientes que quieren recibir información sobre el final de vida (Yun et al., 
2004). El recibir información les ayuda a tomar parte en la toma de decisiones sobre los 
tratamientos, los planes de futuro y prepararse para la muerte, como mostraron Pardon et 
al. (2009) en Bélgica, con 128 pacientes con cáncer de pulmón en estadio IV con una 
media estimada de supervivencia de 10 meses, que mostraron que el 88,2% querían 
información sobre la esperanza de vida, es el trabajo con el mayor porcentaje de deseo de 
final de vida, porque el resto oscilan entre el 40,0-60,0%. Por ejemplo, un artículo 
desarrollado en Brasil  estimó que el 47,0% de los pacientes deseaban información (Fumis 
et al., 2009), o Elkin et al. (2007), en EEUU publicaron, que el 44,0% de los pacientes 
querían información sobre el tiempo de supervivencia al tiempo que iniciaban a hablar 
sobre el tratamiento, y el 59,0% desde el diagnóstico según Hagerty et al. (2004). 
En resumen, en los últimos años cada vez son más los pacientes y los familiares, 
que desean recibir información sobre la enfermedad. La información relacionada con los 
tratamientos es el tema más demandado, contrario a la información sobre la esperanza de 
vida. Los pacientes y cuidadores enfatizan la importancia de hablar con el médico 
(Clayton et al., 2005), de forma clara y honesta, incluso si las noticias son malas, pero 
manteniendo la esperanza (Parker et al., 2007), desean que sea un médico “experto” con 
empatía, consistencia y sensibilidad (Kirk et al., 2004; Week et al., 2012). Es importante 
que el personal sanitario permanezca durante el curso de la enfermedad (Kirk et al., 2004), 
y que reevalúe e individualice en cada caso las necesidades de información (Parker et al., 
2007). 
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6.2. Información del diagnóstico 
6.2.1. Prevalencia 
La comunicación ha sido reconocida como un componente de calidad en los 
cuidados paliativos, con especial atención a la comunicación de malas noticias. De 
acuerdo con Buckman (1984) podemos entender las malas noticias en medicina como 
“aquellas que modifican radical y negativamente la idea que el enfermo se hace de su 
porvenir”. En este contexto, informar sobre el diagnóstico de cáncer puede ser una de las 
noticias más devastadoras para los pacientes y a sus familiares y más aún en fase avanzada 
de enfermedad. 
La investigación relativa a la información del diagnóstico a los pacientes en 
situación terminal parece apuntar la existencia de algunos temas comunes que superan las 
tradicionales barreras culturales. Además, parece que se está generalizando, entre los 
profesionales de todos los entornos culturales, un nuevo proceso de información 
mesurado y ajustado individualmente a las necesidades del paciente y su familia, que 
suele tener en consideración los siguientes aspectos (Olarte et al., 2012). 
 Informar es algo más que transmitir una información científica de forma objetiva.
 El ser humano es enormemente complejo en sus necesidades de información.
 Se deben respetar las fluctuantes diferencias culturales sin estigmatizar a nadie.
 Se debe buscar siempre el difícil equilibrio entre honestidad y esperanza.
El interés actual por la información acerca del diagnóstico viene precedidos de 
años atrás en EEUU, Oken (1961) mostró que el 88% de médicos eran partidarios de no 
informar al paciente y todos estaban a favor de informar a la familia. Otro estudio 
desarrollado por Novack et al. (1961) arrojó datos similares, el 90% de los médicos 
indicaban una preferencia por ocultar la información del diagnóstico. 
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Posteriormente, en varios países europeos se consolidó el interés sobre la 
información del diagnóstico y comenzaron a aparecer estudios sobre la información que 
tienen los pacientes sobre el diagnóstico de cáncer. En Italia el estudio de Ventafridda et 
al. (1989) o el estudio de Pronzato et al. (1994) evidenciaron que entre el 25% y el 40% 
de los pacientes conocían su diagnóstico. Estos datos son similares a los que publicó en 
España, Centeno et al. en el año 1998 en su trabajo: “Estudios sobre la comunicación del 
diagnóstico del cáncer en España”, que analizaba los trabajos realizados hasta ese 
momento en nuestro país relacionados con la información, nueve en total, concluyendo 
que se descubre el diagnóstico de cáncer a un 25-50% de los enfermos y ni siquiera en 
estos casos se hace de una manera inequívoca ya que se emplean términos equivalentes, 
como tumor, proceso maligno. 
En las últimas décadas, ha habido un avance importante en comunicar al paciente 
el diagnóstico de cáncer, en nuestro medio los estudios realizados muestran que la actitud 
generalizada de los profesionales españoles (médicos y enfermeros/as) es que hay que 
informar, pero que hay que hacerlo de forma individualizada y no se puede marcar una 
dirección única (entre el 53-85% de los grupos estudiados) (Centeno et al., 1998). Este 
cambio de actitud por parte de los profesionales junto a otras razones como un aumento 
de la demanda de los propios pacientes, la adopción de un modelo de atención medica 
más centrada en el papel activo del paciente e imperativos legales en algunos países, ha 
provocado cambios respecto a comunicar el diagnóstico. No obstante, estas mejoras en la 
comunicación no han tenido un desarrollo lineal en todos los países, encontramos estudios 
con alta prevalencia de pacientes informados de diagnóstico, como los publicados en 
Italia que testifican que alrededor del 80,0% de pacientes con cáncer avanzado 
metastásico estaban informados de diagnóstico (Bracci et al.,2008; Barnett et al., 2006), 
o en Egipto el porcentaje era de 85,0% de los sujetos, (Alsirafy et al., 2015) o un estudio
muy reciente publicado en Japón donde el 88,0% conocían diagnóstico y de ellos el 97,0% 
referían que fue su médico el que les informó (Mackenzie et al., 2018). Destaca el trabajo 
de Craft et al. (2005) en el que “todos” los pacientes y estaban informados sobre el 
diagnóstico. 
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Al igual que Burns et al. (2007) que aseguraba que el 100,0% de los cuidadores 
estaban informados del diagnóstico de su familiar, se encuentran resultados parecidos 
sobre los cuidadores en los datos de Tang et al., (2006) que afirmaba que el 99,5% de los 
cuidadores conocían el diagnóstico, Labrador et al. (2004) que refería un 95,0%, así como 
otros trabajos como que estimaban que alrededor del 80,0% los cuidadores estaban 
informados de diagnóstico (Parker et al., 2007; Young et al., 2010).  
Sin embargo, encontramos estudios con menor prevalencia de pacientes 
informados, en Turquía un trabajo que se llevó a cabo con pacientes con cáncer avanzado, 
afirmaron que de 117 pacientes el 54,7% desconocían su diagnóstico y un 67,9% de los 
que estaban informados, declararon que habían adivinado su enfermedad por el proceso 
de tratamiento o por los efectos adversos del fármaco (Atesci et al., 2004). En consonancia 
con el desconocimiento del diagnóstico, se encontró también, un estudio desarrollado en 
Nepal, en el que el 63,0% de los pacientes desconocían el diagnóstico de cáncer (Gongal 
et al., 2006) y en Irán, que afirmaba que el 52,0% de los pacientes no conocía el 
diagnóstico de cáncer (Montazeri et al., 2009). Una posible explicación sobre los 
obstáculos para revelar la verdad podría ser que se tratan de culturas consideradas 
colectivistas o centrada en la familia, encargadas de proteger al paciente que tienen la 
necesidad de mantener y divulgar la información de la enfermedad solo a las familias 
(Akabayshi et al., 1999), diferente a las culturas occidentales más individualistas. Según 
estos datos podemos concluir que en la actualidad, siguen existiendo diferencias 
culturales en el proceso de transmisión de información, y que los cuidadores principales 
están más informados que los pacientes sobre el diagnóstico en países asiáticos, no 
existiendo tanta diferencias en resto de países. 
6.2.2. Variables asociadas 
Otras variables asociadas con la información que tienen los pacientes sobre el 
diagnóstico son: la edad, el nivel de estudios y capacidad funcional. Labrador et al., 
(2004) Encontraron diferencias importantes en el nivel de estudios y en la edad, 
relacionadas con la forma de comunicar, de modo diferencial entre “especifica e 
inespecífica” y el conocimiento del diagnóstico, y según los datos el 64,7% de los 
pacientes con estudios medios eran informados de forma “especifica” (tumor maligno), y 
el promedio de edad era nueve años menos que a los que se le comunicaba de forma 
inespecífica (ej. pólipo, bulto). 
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Relacionado con la edad, también se ha publicado un estudio recientemente en 
Singapur afirmaba que el porcentaje de pacientes mayores de 70 años que desconocían el 
diagnóstico era mayor que los pacientes que si lo conocían (p<,001), en este mismo 
estudio determinaron que los pacientes con ECOG 3-4 (Eastern Cooperative Oncology 
Group) tenían más probabilidades de desconocer su diagnóstico que pacientes ECOG 0- 
2, es decir que pacientes con peor calidad de vida tenían más probabilidades de no estar 
informados del diagnóstico (p=,019) (Kao et al., 2013). 
En línea, con desconocer el diagnóstico, Gongal et al. (2006) hallaron diferencias 
significativas (p<,01) asociadas al nivel de educación. El grupo de pacientes con nivel 
“sin estudios o bajo” conocían menos el diagnóstico que el grupo de estudios “medios o 
altos”. 
6.2.3. Consecuencias 
Existen datos contradictorios sobre los efectos de tener información sobre el 
diagnóstico de cáncer, en relación con los pacientes. Hay fuentes que afirman que las 
consecuencias de estar informados sobre el diagnóstico son positivas. Una adecuada 
comunicación del diagnóstico contribuye a tener mejor comunicación con los propios 
familiares, como mostraron Centeno et al. (1998) el 45%de los informados “hablaba 
mucho” con su familia frente al 7% de los no informados., esto coincide con Montoya et 
al. (2003), que referían que el 62,5% de los pacientes informados tenían mayor facilidad 
para a hablar con su familia que los que no informados, el estar informado facilita formar 
parte de la toma de decisiones satisfactoriamente (Wilson et al., 1999), y la percepción 
del paciente es mayor sensación de control (Singer et al., 1999). 
Además, hay datos que apuntan que la información permite a la paciente y a la 
familia elaborar estrategias de duelo anticipado, y Carr et al. (2003) afirmaban que entre 
los predictores de “una buena muerte”, expresados por los familiares en duelo, destacaba 
el hecho de que el fallecido conociera el diagnóstico. En un estudio en China aseguraban 
que los pacientes tenían mejor calidad de vida, menos síntomas físicos y menor tasa de 
angustia emocional cuando estaban informados de su diagnóstico, se trata del primer 
estudio realizado en un país asiático, que los pacientes informados del diagnóstico tenían 
mejor calidad de vida (Young et al., 2010). 
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Al contrario de Fan et al., (2011) que afirmaron que los pacientes que conocían el 
diagnóstico tenían peor calidad de vida. Estos datos coinciden con Lheureux et al., (2004), 
que los pacientes tenían peor calidad de vida física y emocional. Montazzeri et al., (2009), 
que evaluaron mediante el Cuestionario de Calidad de Vida (EORTC qlq30), las 
consecuencias de estar informado del diagnóstico y concluyeron pacientes no informados 
de diagnóstico tenían mejor calidad de vida física (p=,001), social (p<,001) y emocional 
(p=,01), que los que estaban informados, además los pacientes que conocían el 
diagnóstico percibieron el paso del tiempo “Muy lento” o “Interminable”. Se encontraron 
diferencias significativas entre el paso del tiempo muy lento y hecho de experimentar 
dolor grave (p=≤,002) (Montazzeri et al., 2009). Sin embargo en un estudio realizado en 
España (Granada) no se encontraron diferencias entre la comunicación del diagnóstico y 
la percepción subjetiva del paso del tiempo (relacionado con aburrimiento y/o pérdida de 
tiempo), pero en este mismo estudio, si encontraron diferencia, en el porcentaje de 
pacientes que percibían a los familiares “casi siempre” o “siempre nerviosos” era mayor 
en los pacientes que estaban informados (Montoya, 2010). Aunque según Quipin et al. 
(2018) los familiares conocedores del diagnóstico presentan menor nivel de ansiedad. 
Según Alexander et al. (1993) y Atesci et al. (2004) los pacientes que conocían el 
diagnóstico mostraron mayor morbilidad psiquiátrica que los que no estaban informados, 
siendo las patología más frecuentes que encontraron el trastorno depresivo (45,7%) y el 
trastorno de adaptación con estado de ánimo depresivo (42,8%). También se encontraron 
mayores dificultades financieras en los pacientes que conocían el diagnóstico de cáncer 
(p=,005) (Montazeri, et al., 2009). 
6.3. Información de la curación 
6.3.1 Prevalencia 
La comprensión precisa de las expectativas de curación, alineado con los valores 
y preferencias del paciente, es esencial para la participación en la toma de decisiones de 
sus cuidados al final de vida, promoviendo así una calidad óptima de atención, aun siendo 
prioritario los datos nos muestran que hay pacientes y cuidadores que tienen información 
errónea sobre la curación. 
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Un estudio actual, publicado en Japón en el año 2018, con 184 pacientes 
diagnosticados de cáncer de pulmón y sus cuidadores principales (n=165), señaló que el 
78,3% y el 82,4% respectivamente estaban informados sobre la curación respondiendo 
que “era difícil la curación completa” (Sato et al., 2018), porcentajes tan altos de 
información contrastan con el trabajo de Kim et al. (2013) que aseguraba que el 45,0% 
de los cuidadores estaban informados que no se iba a curar el paciente. Sin embargo, los 
datos relacionados con la información que tienen los pacientes parecen coincidir con otros 
trabajos, publicados en diferentes países. Según Chen et al. (2017) el 59,5% de los 
pacientes oncológicos conocían que “no se iban a curar”. Constantini et al. (2015) 
presentaron los datos de un estudio y concluyeron que el 49,0% de los pacientes con 
cáncer metastásico, habían contestado que su enfermedad “era curable”. Arej Al- Jawahri 
et al. (2014) mostraron que el 54,0% de pacientes percibían que su cáncer se podía curar. 
En el trabajo de Mitera et al. (2012) se encuentra que el 25,0% de los pacientes creían que 
su cáncer era curable. En el trabajo de Temel et al. (2010), el 37,0% los pacientes 
respondieron que su cáncer en fase avanzada se podría curar. 
En Italia, Gatellari et al. (2002) informaron que el 75,0% de los pacientes con 
cáncer avanzado, conocían que su enfermedad “no era curable”. Y para Chow et al. (2001) 
fueron el 35,0% de los pacientes con cáncer metastatizado los que no estaban informados 
sobre la curación. 
6.3.2 Variables asociadas 
En la revisión bibliográfica, se encontraron variables asociadas a estar informado 
o no sobre la curación, tanto en pacientes como en cuidadores. La variable sexo sea asocia
a la información de la curación, son varios los estudios que encontramos que confirman 
que las mujeres eran más propensa que los hombres a reconocer que su enfermedad era 
incurable (p=,038) (Flethcer et al., 2003), y Burns et al. (2007) comprobaron que había 
más hombres (35,0%) que mujeres (19,0%) que contestaron que el tratamiento era 
curativo. El estudio de Sato et al. (2018) también encontraron relación con la variable 
sexo, el porcentaje de pacientes mujeres que estaban informadas de curación era mayor 
que el de los hombres (p=,002). 
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La edad (Burns et al., 2003), tener menos síntomas físicos (p<,001) y con mejor 
bienestar emocional (p=,004) son variables asociadas a estar o no informado sobre la 
curación (Sato et al., 2018). 
6.3.3. Consecuencias 
Los resultados de las investigaciones revisadas son contradictorios sobre si estar 
informado sobre la curación es beneficioso o es perjudicial. 
Hay trabajos que aseguran que los pacientes y cuidadores que están informados 
sobre la curación obtienen beneficios. Tang et al. (2008) se interesaron en estudiar las 
consecuencias de tener información acerca de la curación, recopilaron datos de 1.108 
diadas de paciente con cáncer avanzado y su cuidador principal en Taiwan y encontraron 
que los pacientes informados presentaban mejor calidad de vida. Otros trabajos muestran 
que los pacientes informados tienen menor nivel de depresión y ansiedad (Chochinov et 
al., 2000; Ray et al., 2006; Gatellari et al., 2002) y mejor sensación de bienestar (Leung 
et al., 2006). Por el contrario, Sato et al. (2018) informan de que los pacientes y cuidadores 
que estaban informados presentaban niveles significativamente más altos de ansiedad 
 (p=,003), aunque la subescala de depresión solo era significativa en los pacientes 
informados frente a los no informados (p=,025) y no en los cuidadores. 
Los pacientes que sabían que su enfermedad era incurable tenían diferencias 
estadísticamente significativa con los pacientes no lo sabían, presentaba mejor estado 
emocional (p=,025), función social (p=,002), menor fatiga (p=,008), menos apetito 
(p=,039), menor estreñimiento (p=,032), mayor dificultades económicas (p=,019) y 
mayor ansiedad (p=,041) (Lee et al., 2013). 
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6.4. La información sobre el objetivo del tratamiento 
6.4.1. Prevalencia 
El diagnóstico de cáncer es una de las noticias más devastadoras que se puede 
comunicar a un paciente y a su familia, y más aún en fases avanzadas donde no es posible 
modificar la evolución natural de la enfermedad mediante maniobras terapéuticas, incluso 
los avances del tratamiento en los últimos años no posibilitan curar la enfermedad solo 
permite alargar la supervivencia. Llega un momento en el que aparecen complicaciones 
inherentes a la propia enfermedad, en el que buscar activamente un tratamiento 
específico, puede hacer más daño que bien, por lo que se puede decidir que es más 
conveniente no tratarlas (Alonso et al., 2017; Grassi, 2015), Si bien, hay tratamientos 
específicos, que pueden mejorar la calidad de vida del paciente, y está indicado su 
aplicación. Los pacientes se enfrentan a la difícil decisión de seguir recibiendo o no 
tratamientos, una vez que los tratamientos previos han fallado, por ello en necesario 
que los pacientes entiendan el objetivo del tratamiento que se propone para poder elegir 
y tomar decisiones (Jonsen, et al. 2002).  
El paso a recibir tratamiento paliativo es un proceso complejo, es difícil tanto para 
el profesional que tiene que comunicar el cese de tratamiento curativo, como para el 
paciente que en ocasiones toma conciencia de la gravedad de la enfermedad y la 
posibilidad de acortarse la vida. Es necesario que conozcan los objetivos de los 
tratamientos paliativos para poder participar en la toma de decisiones. Por ello es esencial 
dar información cuando el paciente lo desee. Los datos apuntan que la mayoría de las 
pacientes y cuidadores quieren ser informados sobre su tratamiento (Nowicki et al., 2015),
aun así hay datos que aseguran que no se cumple. 
El interés de los profesionales por evaluar el conocimiento que tienen los pacientes 
oncológicos en fase avanzada no es un interés actual, aunque ahora haya un aumento de 
trabajos sobre el tema, ya en el año 1984 se publicó el trabajo de Edinger et al., (1984) se 
valoró el conocimiento que tenían los pacientes con cáncer avanzado sobre los 
tratamientos. Los resultados mostraron que el 37% de 190 pacientes pensaban que se 
curarían y el 60% que se controlaría su enfermedad. 
51
LA CONCORDANCIA DE LA INFORMACIÓN SOBRE LA ENFERMEDAD ENTRE EL PACIENTE CON CÁNCER AVANZADO Y SU CUIDADOR PRINCIPAL. 
Posteriormente, Pronzato et al. (1994) informaron que el 11, 5% (n=87) de los 
pacientes que recibían quimioterapia paliativa tenían información correcta sobre el 
objetivo del tratamiento, el resto creía que la quimioterapia era “preventiva. 
Actualmente, algunos pacientes que reciben tratamiento paliativo no conocen el 
objetivo Weeks et al., (2012). Sato et al. (2018) quisieron explorar la información sobre 
los objetivos del tratamiento que tenían los pacientes con cáncer de pulmón en estado 
avanzado (n=183) y su cuidador principal (n=164), y los resultados mostraron que el 
41,5% de los pacientes frente al 40,5% de los cuidadores, contestaron que el tratamiento 
que estaban recibiendo era para “controlar síntomas o vivir con menos malestar”, mientras 
que el resto de pacientes y cuidadores respondieron “vivir más” o “desaparezca totalmente 
el cáncer”.  
Estos porcentajes se asemejan a los presentados Craft et al. (2005), o Mitera et al. 
(2012). Según Craft et al., el 46,0% de los pacientes conocen el objetivo del tratamiento, 
y según los datos de Mitera et al. (2012), que desarrollaron un estudio longitudinal, para 
medir los cambios sobre la información de la radioterapia paliativa, concluyeron que hubo 
un cambio significativo, el porcentaje de los pacientes que en la primera entrevista 
respondieron que la radioterapia prolongaría su vida fue del 40,0% y del 45,0% en la 
evaluación final (Mitera et al., 2012). También, según Areej el Jawahri et al., (2014) el 
50,0% no estaban informados sobre el objetivo del tratamiento, respondiendo que el 
objetivo era “curar su cáncer”. Destaca el creciente interés en los países asiáticos), donde 
los resultados coindicen con los publicados en países de occidente y en EEUU, alrededor 
de la mitad de los pacientes desconocen los objetivos del tratamiento paliativo (Kim et 
al., 2014; Lee et al., 2013), y en la India Patil et al. (2016) con pacientes diagnosticados 
de cáncer de cabeza y cuello detallaron que para el 41,0% de los pacientes la 
quimioterapia les alargaría la vida, para el 58,5% sus expectativas eran aliviar síntomas y 
para el 95,0% las expectativas de vida era mayor de un año. Según Nowicki et al. (2015) 
fueron el 88,0% de los pacientes los que respondieron aliviar síntomas. 
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En 2010 en EEUU, Temel et al. (2010) realizaron un estudio multicéntrico, con 
una muestra de 1.193 pacientes oncológicos con enfermedad avanzada. Los datos 
concluyeron que el 69,2 % de 483 pacientes con cáncer de pulmón y el 81,0% de 710 
pacientes con cáncer colorrectal no entendían que la quimioterapia no fuera a curar su 
cáncer, siendo mayor el error en cáncer colorrectal. 
También en EEUU, Marck et al. (2015) evaluaron las expectativas del objetivo 
del tratamiento y concluyeron que solo el 33,2% de pacientes reconocían que era “nada 
probable” curar su cáncer, de ellos el 18,0% recibieron quimioterapia el último mes de 
vida y expresaban que “no era en absoluto probable que curara su cáncer”. 
En convergencia son estos datos sobre la información errónea que tienen los 
pacientes, encontramos que para el 33,1% (Nipp et al., 2017) y el 30,4% (Craft et al., 
2005) el tratamiento “curara su cáncer” y para el 30,4% “la radioterapia eliminará el 
cáncer” (Chow et al., 2001). Burns et al. (2007) compararon la información que tenían 
los pacientes (n=163) y su cuidador principal sobre los objetivos del tratamiento, y 
concluyeron que el 37,0% coincidían que no era curativo. 
6.4.2. Variables asociadas 
Hay variables que se relacionan con estar informado o no sobre los objetivos del 
tratamiento paliativo. Según algunos autores, el nivel de estudios parece ser una variable 
importante, los datos muestran que pacientes que no tenían estudios superiores eran más 
propensos a falsas ideas en relación a las creencias de la intención del tratamiento (Areej 
el Jawahri et al., 2014). Un nivel educativo alto se asocia con menor creencia a curarse 
con tratamiento no convencionales (vitaminas, dietas, laetilo) (Innes & Payne, 2009), y 
mejor conocimiento de la enfermedad. (Gatellari et al., 2002). Los pacientes que no 
habían completado estudios universitarios era significativamente más probable que no 
conocieran el objetivo del tratamiento que los que si tenían estudios universitarios (50,0% 
vs. 25,0%;  p<,05). El 33, 3% creían que el objetivo de la quimioterapia paliativa era curar 
el cáncer (Mackillop, et al., 1988). El tiempo hasta la muerte, el tener un buen pronóstico 
(Smith et al., 2011), el género, el lugar de residencia (Buckman et al., 2002) y la edad 
(Burns et al., 2003) son factores que se asocian con entender el objetivo del tratamiento. 
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Para conocer la relación sobre el tiempo hasta la muerte, se evaluó la información 
en un estudio longitudinal, la semana primera el 40,0% de los cuidadores contestaron que 
el tratamiento “no curaría” a su familiar, 12 semanas después fueron reevaluados y la cifra 
aumentó al 48,2%, por lo que parece indicar que el paso del tiempo es un factor asociado 
a conocer los objetivos del tratamiento (Burns et al., 2003). 
Sobre las variables de género y edad, los datos indican que hubo más hombres 
(35,0%) que mujeres (19,0%) que respondieron que el tratamiento era curativo y el 73,0% 
de los menores de 40 años contestaron que “no” esperaban que el tratamiento les curara 
(Burns et al., 2003). En relación al lugar de residencia, los sujetos que residen en áreas 
rurales es más probable que desconozcan el objetivo de su tratamiento (Gatellari et al. 
2002). En contra hay estudios que no encuentra relación entre conocimiento y el lugar de 
residencia (Weeks et al., 2012) tampoco presentaron diferencias sobre el objetivo del 
tratamiento, entre los habitantes de las ciudades pequeñas y los pueblos grandes, el 73,0% 
de los habitantes de las ciudades pequeñas y el 79% de los habitantes del pueblo pensaron 
que la quimioterapia era para mejorar la calidad de vida (Nowicki et al., 2015). 
6.4.3. Consecuencias 
Dentro de los tratamientos paliativos, (quimioterapia, radioterapia, inmunoterapia). 
La quimioterapia paliativa es la primera elección de tratamiento oncoespecífico en cáncer 
avanzado. Con frecuencia los pacientes con cáncer incurable se someten a tratamientos 
sin entender totalmente la información de su situación (Kooedot et al.2004). Están 
dispuestos a recibir quimioterapia aun con altos niveles de toxicidad a pesar de obtener 
pequeños beneficios (Doyle et al., 2001) así el número de pacientes que reciben 
quimioterapia cerca de la muerte está incrementando (Areej el Jawahri et al., 2014) entre 
el 20 y 50% de pacientes recibe la quimioterapia dentro de los 30 días antes de la muerte 
(Elkin, et al 2007) y hasta un 56% en los últimos seis meses (Middlewood et al. 2001). 
En relación con los pacientes hay fuentes que afirman que las consecuencias de 
no conocer el objetivo del tratamiento y mantener unas expectativas erróneas sobre la 
enfermedad se relacionan con un mayor riesgo de morir en una unidad de cuidados 
intensivos (11,0% vs. 2,0%), disminuye la probabilidad de morir en casa (47,0% vs. 
66,0%) (Wright et al., 2014), o en el lugar preferido. 
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Aumenta la elección de aceptar terapias más agresivas (Stewart et al., 2000), las 
cuales se asocian como un indicador de mala calidad de cuidados (Burns et al., 2003) y 
mayor malestar emocional en el cuidador (Teno et al., 2004; Wright, et al., 2008). 
Por otro lado las consecuencias de los pacientes mal informados son que 
sobreestiman su pronóstico (Kooedot et al., 2004), siendo las expectativas irreales que 
superan el tiempo medio de supervivencia real (Pawlick et al., 2014), aumentan la 
probabilidad errónea de estimar la prolongación de vida (Areej El Jawahri et al., 2014) y 
son menos propensos a reconocer que su enfermedad es terminal (Mack et al., 2015). El 
desconocimiento del proceso de enfermedad se asoció a mayor estrés (Innes & Payne, 
2009). 
Han sido publicados estudios, que muestran que los pacientes que reconocen que 
el tratamiento paliativo no les cura, comprenden la naturaleza incurable del cáncer que 
padecen, y desean recibir cuidados paliativos. Estos se asocian con asistencia de calidad 
en los cuidados cerca de la muerte y con mejor calidad de vida (Mack et al., 2015). 
Entender el propósito del tratamiento es prioritario en fase avanzada de enfermedad, 
pacientes que reconocían “nada probable curarse” presentan menor probabilidad de 
recibir quimioterapia al final de vida (Stewart et al., 2000; Burns et al., 2007). También 
es importante para el profesional, que el paciente comprenda el proceso de enfermedad y 
las metas del tratamiento, porque ayuda a transmitir las decisiones clínicas a los pacientes 
con esperanza de vida corta (Stewart et al., 2000). 
En conclusión la mayoría de estudios apuntan que conocer los objetivos y las 
expectativas de los tratamientos es beneficioso tanto para el paciente, como para el trabajo 
del profesional sanitario en fases avanzadas de enfermedad (Stewart et al., 2000; Mack et 
al., 2015). 
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6.5. Información sobre la gravedad 
6.5.1. Prevalencia
Son pocos los trabajos que hemos encontrado que valoren de forma específica la 
percepción de gravedad que tienen los pacientes y cuidadores sobre la enfermedad. 
A pesar de que la escasa bibliografía, se puede apreciar las diferencias que 
aparecen entre la información que tienen los paciente y los cuidadores, como enseñaron 
en el trabajo publicado en EEUU en el año 2017, en el que se les preguntó a 350 pacientes 
con cáncer avanzado sobre la percepción que tenían de su enfermedad, y el 14,5% de los 
pacientes respondieron que se trataba de una enfermedad “grave pero no terminal” y el 
36,1% la percepción de salud que mostraron era “relativamente saludable” (Ryan et al., 
2017). El Grupo de Evaluación de los Resultados del Cáncer (IGEO), mostró que el 
47,0% de los pacientes referían que su enfermedad era “grave”. En cuanto a los 
cuidadores, según Burns, et al. (2003) la mayoría apreciaron la gravedad de la enfermedad 
de su paciente y reconocieron que era potencialmente mortal (Burns et al., 2003). Por lo 
tanto se aprecia que los pacientes están menos informados sobre la gravedad que los 
cuidadores, aun sabiendo, que hay trabajos que afirman que el estar informado de 
gravedad se asocia a mayor sensación de control, mayor esperanza, más facilidad para 
planificar menor ansiedad y depresión (Buckman, 2002; Innes & Payne, 2009; Schofield 
et al., 2003). El estar en programas de cuidado paliativos se asocia con estar más 
informado de gravedad (Temel et al., 2018). 
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6.6. Información sobre el final de vida 
6.6.1. Prevalencia 
El National Comprehensive Cancer Network (NCCN), publicó una guía en el año 
2013, que hacía recomendaciones para la planificación de cuidados avanzados, 
recomendaba dialogar sobre el proceso de la enfermedad, con pacientes con enfermedad 
terminal y expectativas de menos de un año de vida (NCCN, 2013). El conocimiento del 
proceso es esencial para los pacientes con enfermedad avanzada porque puede influir en 
sus preferencias sobre las terapias agresivas versus plan de cuidados (Weeks et al., 1998), 
a pesar de ser prioritario los datos apuntan que hay pacientes y cuidadores que no tienen 
información sobre el final de vida. 
Recientemente, se ha publicado un meta-análisis con el objetivo de examinar la 
prevalencia de los pacientes con cáncer avanzado, que conocían el estado de final de vida. 
Se recopilaron 34 artículos, el mayor número de publicaciones en EEUU (N=11), seguido 
de Asia (N=9) y sur de Europa y UK (N=8) y las conclusiones fueron que 49,1% de media 
de los pacientes tenía información precisa de su situación de final de vida, aunque 
encontraron diferencias por países, en Australia fueron el 67,7% de los pacientes 
informados , seguido de países del este de Asia que estimaron el 60,7% de los pacientes 
y en EEUU el porcentaje fue 52,8% y UK y sur de Europa 36,0% el porcentaje de los 
pacientes informados sobre el final de vida (p=,019) (Chen et al., 2017). 
Según los estudios encontrados, existe un déficit en la información sobre el final 
de vida, como señalo Pang et al. (2014), recopilaron datos de 686 pacientes 
diagnosticados de cáncer de pulmón o colorrectal con un estadio IV, los criterios que 
definieron para considerar informados de final de vida, fueron que los pacientes 
respondieran menos de 2 años de tiempo de vida para el cáncer de pulmón y menos de 5 
años para el cáncer colorrectal, los resultados fueron que el 16,5% conocían el final de 
vida y que no había diferencias entre los tipos de cáncer (19,0% vs. 14,0%; p=,010). 
Chochinov et al. (2000) señalaron que el 26,0% de pacientes (N=200) con cáncer 
avanzado en ultimas semanas de vida, no sabían que el tiempo de vida que les restaba era 
corto (Chochinov et al., 2000), y Enzinger et al. (2015) que el 17, 6% (n=590) de pacientes 
con tumores sólidos con metástasis, estaban informados sobre el final de vida, ya que 
habían recibido una estimación de vida de su médico. 
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El recibir información del médico no garantiza que se conozca el final de vida, 
como demostraron Fletcher et al. (2013) pacientes que habían recibido información 
sobre la esperanza de vida,  y reconocian su enfermedad como incurable pero no como
una enfermedad final. Según Arej el- Jawahri et al. (2014) el 46,0% de los pacientes 
reconocieron su final de vida y el 68,4% según Ahm et al. (2013). Sobre la información
que tiene el cuidador del final de vida del paciente, (Hilton et al., 1999) realizaron un
estudio longitudinal, durante 8 semanas recogieron datos de 76 pacientes oncológicos y
sus familiares, mostraron que la información que tenían los pacientes no aumento de 
forma significativa, mientras que la información de los familiares progresó claramente
del 53,0% al 81,0%. 
6.6.2. Variables asociadas 
En las revisiones realizadas sobre esta cuestión, se concluye que hay variables 
asociadas con la información sobre el final de vida. Hay autores que mantienen la opinión, 
que dialogar sobre el final de vida con el paciente y cuidador, puede facilitar el proceso 
de toma de decisiones, por ello Enzinger et al. (2015) lo quisieron confirmar, con una 
muestra de 590 pacientes con cáncer avanzado, concluyeron que los pacientes que habían 
hablado sobre el final de vida habían estimado una esperanza de vida más corta que los 
que no habían hablado con el médico (p<,001), estaban más informado sobre el final de 
vida (60,8% vs. 28,7%), a pesar de que las expectativas eran muchos más realistas de los 
pacientes que habían hablado con el médico sobre final de vida, sus estimaciones 
superaron las comunicadas por sus médicos. Estos resultados demostraron que los 
pacientes con conocimiento realista sobre el final de vida, no solo era más probable que 
prefieran un cuidado orientado al confort, sino también era más probable que participasen 
en la planificación anticipada de sus cuidados. Estos resultados se extienden a los 
hallazgos en un análisis clásico del estudio SUPPORT (Week et al., 1998), que se informó 
por primera vez, sobre lo importante de las percepciones de los pacientes acerca la 
supervivencia para determinar los cuidados al final de vida. 
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Los pacientes más jóvenes, casados, religiosos y nivel educativo alto (Ahn et al., 
2013) tenían más información sobre el final de vida, la cercanía a la muerte (Pang et al., 
2014; Mystakidou et al., 2004), el deterioro de la condición física de los pacientes, 
(Mystakidou, 2004) y tenían metástasis (p=,002) (Sun et al., 2009), también se antoja 
como variables asociadas a estar informado el estilo de comunicación por parte de 
médico, que parece asociarse tanto a paciente como cuidador a tener más información del 
final de vida (Jonston, et al., 2000). Aunque los pacientes tienen información menos 
precisa sobre el final de vida que los cuidadores, estas diferencias pueden tener un carácter 
cultural, como ocurre en los países asiáticos, que es más común que se le comunique la 
información a la familia en lugar del paciente, “consentimiento familiar para la 
divulgación” (Mystakidou et al., 2004), que se basa en el valor cultural de la piedad filial, 
y la creencia de que los pacientes se verán perjudicados al conocer la información 
(Blackhall et al., 2001),  esta sobreprotección al igual que las familias que mantienen 
contacto muy intenso con los pacientes dificultan que los pacientes conozcan el final de 
vida (Chochinov et al., 2000). 
6.6.3. Consecuencias
Tener un conocimiento preciso del estado de la enfermedad puede facilitar la toma 
de decisiones acerca de los cuidados al final de vida y reducir la probabilidad de recibir 
tratamientos potencialmente fútiles (Temel et al., 2011) Los pacientes que recibían 
quimioterapia paliativa cerca de la muerte, era menos probable que conocieran el final de 
vida que los que no (35,0% vs. 49,0% p=,04) (Wright et al., 2014). Ahn et al. (2013) 
publicaron el primer estudio que quiso mostrar la influencia de conocer los pacientes el 
final de vida con la calidad de muerte percibida por los cuidadores, mediante el Inventario 
de Buena Muerte (Good Death Inventory, GDI) (Miyashita et al., 2008), y los resultados 
fueron que el GDI total era significativamente más alto en pacientes que conocían su 
estado enfermedad terminal comparados con los que no (5,04 vs. 4, 80; p=,013). 
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Sin embargo, otros estudios abogan que los pacientes que esta informados sobre 
el final de vida presentaron peor calidad de vida (71,95 vs. 82,20; p=,005), (p<,001) (Ryan 
et al., 2017), peor estado emocional (14,22 vs. 18,85; p<,001) y estado funcional (15,07 
vs. 18,12; p=,04) y mayor grado de ansiedad (5,96 vs. 3,00) (Arej El- Jawahri et al., 2014), 
y depresión (p<,001) (Nipp et al., 2017), comparados con aquellos que no lo están. Los 
síntomas de depresión también se asociaron con los cuidadores que estaban más 
informados sobre el final de vida (Hilton et al., 1999). 
6.7. La concordancia entre el paciente y el cuidador sobre la información 
6.7.1. Prevalencia 
En los cuidados al final de vida, el papel del cuidador es una figura clave, en 
ocasiones el progreso de la enfermedad provoca un alto deterioro del paciente, llegando 
a dificultar la autonomía y no pudiendo tomar sus propias decisiones (Lee et al., 2013, 
Emanuel & Emanuel, 1992). En esta situación el papel del cuidador es crucial para 
participar en el proceso de toma de decisiones relativas al plan de cuidados del paciente, 
respetando sus preferencias y deseos. Lo que sugiere que una apropiada comunicación 
del estado de la enfermedad y que exista concordancia entre ambos sea necesario. A pesar 
de ello la evidencia indica que el paciente y el cuidador no siempre están de acuerdo 
(Tang et al., 2015; Yun et al., 2006). Existen discrepancias entre ambos sobre la 
información al final de vida. (Hancock et al., 2007), pudiendo complicar el proceso de 
toma de decisiones (Burns et al., 2007). 
La información de la situación de la enfermedad y la concordancia entre el 
paciente y el cuidador principal es un objetivo importante en unos cuidados de calidad. 
Pero los datos apuntan que hay pacientes y cuidadores con creencias erróneas sobre el 
estado de enfermedad, pudiendo ser una barrera para una comunicación eficiente 
(Gatellari et al., 2002; Enzinger et al., 2015) y dificultando la concordancia de la 
información entre ambos. Recientemente se ha publicado un trabajo multicéntrico en 16 
hospitales de Japón, con 193 pacientes diagnosticados de cáncer de pulmón en estadio 
avanzado y 167 cuidadores, que afirmaba que el 16,9% y el 10,3% de pacientes y 
cuidadores  respectivamente, contestaron que el objetivo del tratamiento era que 
“desapareciera totalmente “ el cáncer, con una concordancia baja (Kappa=0,27). 
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En el mismo estudio, cuando le preguntaron sobre qué información tenían sobre 
la curación el 21,7% de los pacientes y el 17,6% de los cuidadores respondieron que era 
“completamente curable”, con un Kappa de 0,37 (Sato et al., 2018). Datos muy similares 
a los encontrado por Tang et al. (2006), que informa que el porcentaje de concordancia 
de información sobre la curación era un 67,9% (Kappa= 0,38). También en Corea, 
recopilaron datos de 750 diadas (paciente/ cuidador) para valorar la concordancia y el 
70, 3% (Kappa= 0,51) de diadas concordaban sobre el objetivo del tratamiento y 76,3% 
(Kappa= 0,50) sobre la curación (Shin et al., 2016). 
Además de los datos revelados por los estudios en países asiáticos, hallamos que 
en Australia, Burn et al. (2006) realizaron un estudio longitudinal con 136 diadas 
(paciente / cuidador). Se trataba de pacientes oncológicos recibiendo tratamiento paliativo 
y su cuidador principal, los resultados fueron que el 38,5% de las parejas concordaban 
que el tratamiento era para curar la enfermedad en la primera semana, a las 12 semana 
reevaluaron y el porcentaje de pacientes / cuidadores que contestaron que era para curar 
fue de un 40,4%. Destacó de este trabajo, que 6 meses antes de morir el 51,0% ambos 
sabían que el objetivo del tratamiento no era curativo y el 89,0% de las parejas al menos 
uno de ellos lo sabía. 
Sobre la concordancia entre paciente y cuidador principal en relación con el 
diagnóstico, en una investigación reciente se recopilaron datos de 474 paciente y 380 
cuidadores, los resultados fueron que el porcentaje de cuidadores informados sobre el 
diagnóstico era mayor que el de pacientes (83,4% vs. 58,0%) (p=<,001) y presentaron un 
Kappa igual a 0,288 (Young et al., 2010). En otra el 90,0% y el 99,5% de los pacientes y 
de los cuidadores respectivamente, conocían el diagnóstico y la concordancia entre ellos 
era un 90,0% (Kappa=0,89) (Tang et al., 2006). 
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6.7.2. Variables asociadas 
En las revisiones realizadas con el objetivo de identificar las variables asociadas 
con la concordancia entre paciente y cuidador principal sobre la información, se concluyó 
que el género, y el tiempo de cercanía a la muerte eran variables asociadas con una mayor 
concordancia. En el caso del género, las parejas en que el paciente era hombre era más 
probable que coincidan en conocer el objetivo del tratamiento que cuando la paciente era 
mujer (p<,03), sobre el tiempo de cercanía a la muerte, a menor tiempo de cercanía a la 
muerte mayor concordancia (Burns et al., 2007). 
En el sentido contrario, hallamos variables asociadas de forma consistente con la 
discordancia entre el paciente y cuidador sobre la información (Shin et al., 2017), como 
es el caso de las diadas con pacientes mayores (Lennes et al., 2013; Kaplowitz et al., 
2002), y nivel bajo de educación (Gatellari et al., 1999; Pronzato et al., 1994). Otras 
variables asociadas con discrepancia del paciente y el cuidador, fueron: lugar de 
residencia, edad, convivencia, situación laboral y situación funcional. 
Los porcentajes de pacientes y cuidadores con creencias erróneas, que vivían en 
zonas rurales era mayor que los que vivían en zonas urbanas (50,0% vs. 17,0%; p<,02) y 
(47,0% vs. 17,0% p<,03) respectivamente (Burns et al., 2006). ?n los casos que el? 
paciente ???? joven, viv???en??? domicilio con el cuidador principal, la situación laboral 
????????????????????????????? en activo y ???????????mejor estado funcional (p<,001) ????? 
?????????????????????? ????????????????????????????????entre el paciente y su cuidador 
sobre la información (Sato et al., 2018).
6.7.3. Consecuencias 
Se comprobó que consecuencias pudiera tener en los pacientes y cuidadores que 
concordaran sobre la información, y para ello se llevaron a cabo varios estudios, en uno 
de ellos los resultados aseguraron que las parejas que no concordaban en la información 
tenían un mayor bienestar emocional (p< ,001), e incluso presentaban menos síntomas 
físicos específicos del cáncer de pulmón (disnea, fatiga, cansancio…) (Sato et al., 2018). 
En la misma línea, mediante el HADS evaluaron la ansiedad y depresión, los cuidadores 
mostraron mayor nivel de ansiedad y depresión cuando estaban en desacuerdo con el 
paciente (Fumis et al., 2009). 
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En conclusión, se pone de manifiesto la existencia de discrepancia sobre la 
información entre el paciente y cuidador, lo que puede comprometer la calidad de los 
cuidados. Una posible explicación de esto resultados podría ser la dificultad de los 
pacientes y cuidadores, para entender la información recibida si presentan altos niveles 
de ansiedad, o la dificultad para entender la jerga médica, o el que alguno de los miembros 
de la pareja desarrolle un mecanismos de negación e inconscientemente se bloquee 
determinada información, o una “sobreprotección mal encauzada” entre ambos. 
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7. METODOLOGÍA
7.1. Objetivos 
El objetivo general del estudio fue conocer en una unidad de cuidados paliativos 
la frecuencia con la que están informados el paciente y su cuidador principal sobre el 
diagnóstico, gravedad, curación, objetivo del tratamiento y final de vida y la concordancia 
entre ambos.  
Objetivos específicos del estudio son: 
1. Determinar la frecuencia de pacientes que desean tener información sobre la enfermedad
y las variables asociadas.
2. Conocer  la  prevalencia de pacientes y cuidadores informados sobre el diagnóstico, la
curación, la gravedad, el objetivo del tratamiento y el final de vida.
3. Determina  las variables: sociodemográficas, psicoafectivas, clínicas y asistenciales que
se asocian a los pacientes y cuidadores informados.
4. Comprobar sí existe concordancia entre paciente y cuidador principal sobre la
información.
5. Definir y analizar las variables asociadas (sociodemográficas y psicoafectivas) a la
concordancia entre paciente y cuidador principal.
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7.2. Hipótesis 
Hipótesis Nº 1 
El porcentaje de pacientes que desean información sobre diagnóstico, curación, 
gravedad, objetivo del tratamiento y final de vida, es mayor que el grupo que no desea 
recibirla (Innes & Payne, 2009). 
Hipótesis Nº 2 
La prevalencia de pacientes y cuidadores informados sobre el diagnóstico, la 
gravedad, la curación, el objetivo del tratamiento y el final de vida, será mayor que los 
no informados ( Burns et al., 2007; Juárez et al., 2010). 
Hipótesis Nº 3 
El paciente informado se asocia con ser más joven, estar casado, con mayor nivel 
educativo y ser creyente, que el paciente no informado (Parker et al., 2007; Clayton et al., 
2007; Hancock et al., 2007; Temel et al., 2011). 
Hipótesis Nº 4 
Los pacientes y los cuidadores informados presentarán menor puntuación en 
ansiedad, depresión y sobrecarga del cuidador que los no informados (Arraras et al., 1995 
Arranz et al., 2013). 
Hipótesis Nº 5 
El porcentaje de diadas paciente-cuidador que concuerdan sobre la información 
del diagnóstico, de la gravedad, de la curación, del objetivo del tratamiento y del final de 
vida, será mayor que las que no concuerdan (Burns et al., 2003; Kim et al., 2013; Shin, et 
al. 2018). 
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7.3. Muestra 
La muestra estuvo formada por los todos los pacientes oncológicos con 
enfermedad avanzada (metastásica o localmente avanzada) y su cuidador principal, que 
cumplieron criterios de inclusión y ninguno de no inclusión, que aceptaron y firmaron el 
consentimiento informado, durante el periodo de recogida de datos. Los pacientes estaban 
hospitalizados y seguidos por los profesionales del Equipo de Soporte Hospitalario (ESH) 
de cuidados paliativos. 
Desde el 15 de junio del 2015 hasta el 30 de enero del 2018, fueron seleccionados 
por el equipo de cuidados paliativos 658 candidatos a participar en el estudio. De estos 
407 no cumplieron criterios de inclusión, por diferentes motivos pacientes: 180 por un 
valor del PPS <30 (Anderson et al., 1996), 122 pacientes presentaban deterioro cognitivo 
evaluado con la Escala de Pfeiffer (Pfeiffer, 1975; De la Iglesia et al., 2001), 76 un 
diagnóstico menor de dos meses, 17 por barreras idiomáticas, 7 por traqueotomía, 3 por 
hipoacusia y 2 por afasia motora. 
Un total de 101 pacientes, los consideramos casos perdidos, aun cumpliendo 
criterios de selección no los incluimos en el proyecto, por imposibilidad para ofrecerle la 
participación en el estudio realiza, por exitus de repente, traslado el mismo día de ingreso, 
o mal estado general. Hubo 30 pacientes que aceptaron participar, pero no pudimos
concretar la entrevista por: asistir a alguna prueba médica o mal estado físico. Y otros 30 
rechazaron participar. Finalmente, en el estudio incluimos un total de 90 pacientes que 
cumplieron los criterios y aceptaron participar. De los pacientes incluidos, 52 fueron los 
cuidadores principales que cumplieron criterios y aceptaron, la mayoría de los cuidadores 
no incluidos fueron por rechazar la participación en el estudio. (Ver figura 9: El
procedimiento de selección de la muestra) Fuente: elaboración propia. 
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 Figura 9: Procedimiento de selección de la muestra
Los criterios de inclusión y de no inclusión, para la selección de los participantes 
fueron los siguientes: 
7.3.1. Criterios de inclusión del paciente 
 Paciente oncológico con enfermedad avanzada (enfermedad metastásica o
localmente avanzada) con diagnóstico desde hace al menos 2 meses.
 Paciente hospitalizado, atendido por el Equipo de Soporte Hospitalario de
Cuidados Paliativos del Hospital Universitario de Getafe.
 Firma del consentimiento informado.
 Buena comprensión y expresión en castellano.
 Situación funcional PPS ≥30. (Anderson et al., 1996).
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7.3.2. Criterios de no inclusión de pacientes 
 Pacientes con deterioro cognitivo al inicio del estudio (Índice de Pfeiffer >2
errores) (Pfeiffer, 1975; De la Iglesia et al., 2001) (Ver anexo: I).
 Pacientes con imposibilidad de recogida de datos por barreras idiomáticas.
 Pacientes con dificultad o imposibilidad para la comunicación (traqueotomía,
hipoacusia severa).
 Pacientes que no deseen participar en el estudio.
7.3.3. Criterios de inclusión del cuidador 
 Cumplir criterio de cuidador principal.
 Firma del consentimiento informado.
 Buena comprensión y expresión en castellano.
 Mayores de 18 años.
7.3.4. Criterios de no inclusión de cuidadores 
 Pacientes con imposibilidad de recogida de datos por barreras idiomáticas.
 Pacientes que no deseen participar en el estudio
Criterio del cuidador principal: “al familiar o persona del entorno del paciente no 
vinculado por un servicio de atención profesionalizado, que es referencia de los 
profesionales sanitarios en la planificación del plan de cuidados y en la toma de 
decisiones que afectan al paciente” (Sociedad Catalana de Medicina Familiar y 
Comunitaria, 2003). 
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7.4. Diseño 
Es un estudio observacional, prospectivo y transversal, de una cohorte de 
pacientes con cáncer avanzado y su cuidador principal, hospitalizados y seguidos por el 
Equipo de Soporte Hospitalario (ESH) de Cuidados Paliativos del Hospital de Getafe. El 
Hospital de Getafe, es un hospital público, que pertenece a la zona asistencial del sur de 
la Comunidad de Madrid. 
La selección de los participantes se realizó mediante inclusión sistemática 
consecutiva. Se incluyeron todos los sujetos, que cumplieron los criterios de inclusión y 
ninguno de no inclusión, que aceptaron y firmaron el consentimiento informado. 
El proyecto fue elaborado y presentado al Comité Ético de Investigación (CEIC), 
del Hospital Universitario de Getafe. Aceptado y firmado el 25 de marzo del 2015.  
Tras los resultados de los primeros análisis, decidimos por consenso sustituir la 
pregunta ¿Cree que su enfermedad se puede curar? por ¿Cuánto tiempo cree que va a 
vivir? 
Se presentó  al CEIC para reevaluación, lo aceptó y firmó el 01 de diciembre del 2016. 
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7.5. Variables e instrumentos de medida 
7.5.1. Variables de Información 
Una enfermedad crónica en fase avanzada se caracteriza por la gravedad de su 
naturaleza (proceso incurable que acorta el tiempo de vida) y por la imposibilidad de 
modificar la evolución natural de la enfermedad mediante maniobras terapéuticas. En 
ocasiones la información del paciente con cáncer avanzado y su cuidador no se ajusta a 
la realidad. Por ello con la intención de conocer, sí los pacientes están informados, sobre 
los diferentes aspectos de la enfermedad, elaboramos una entrevista semiestructurada. 
Tomando como referencia las cuestiones planteadas en otros estudio (Centeno et al., 1998; 
Burn et al., 2003; Craft et al., 2005; Barry et al., 2008; Juárez et al., 2010; Temel et al., 2010; 
Kim et al., 2013; Constantini et al., 2015; Enzinger et al., 2015). La formulación de estas 
preguntas se realizó en el contexto de una entrevista semi- estructurada, diseñada de tal 
forma que a lo largo de la misma, se realizaron las siguientes preguntas de forma concreta 
y el paciente contestó de forma abierta. 
Las variables de información son aquellas que indicaban si los pacientes y 
cuidadores principales estaban informados o no, sobre diagnóstico, gravedad, curación, 
objetivo del tratamiento y final de vida, y se constituyen en nuestra variable dependiente. 
Los criterios seguidos, para determinar si los pacientes y los cuidadores están informados 
o, correspondieron a cuestiones planteadas en otros estudios (Centeno et al., 1998; Burn 
et al., 2003; Craft et al., 2005; Barry et al., 2008; Montoya et al., 2010; Temel et al., 2011; 
Kim et al., 2013; Constantini et al., 2015; Enzinger et al., 2015) y finalmente al criterio del 
evaluador. (Ver Anexo II: Recogida de variables de informacion del paciente; Anexo III: 
Recogida de variables de información del Cuidador Principal). 
   7.5.2. Variables de deseos de información 
Aquellos pacientes que no estaban informados sobre el diagnóstico, curación, 
gravedad, objetivo del tratamiento y final de vida, se les valoró los deseos de recibir 
información mediante una entrevista semiestructurada (Ver anexo IV: Deseos de
información del paciente). 
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7.5.3. Variables clínicas y psicoafectivas 
7.5.3. A. Escala de Zarit Reducida en cuidados paliativos (Ver anexo V). 
El Zarit Burden Inventory (Zarit et al. 1980; Martín et al., 1996; Gort et al., 2004), 
es un instrumento que cuantifica el grado de sobrecarga y riesgo de claudicación familiar 
que padecen los cuidadores de las personas dependientes. Fue traducido al español Martín 
et al. (1996). 
Está formado por 22 ítems que el cuidador de responder en una escala tipo Likert 
de 5 puntos (0 = Nunca; 1 = Casi nunca; 2 = A veces; 3 = Bastantes veces; 4 = Casi 
siempre). La puntuación total es la suma de todos los ítems y el rango oscila entre 22 y 
110. A mayor puntuación, mayor nivel de carga presentará el cuidador. Se proponen como 
puntos de corte los siguientes: 22-46 (no sobrecarga), 47-55 (sobrecarga leve); y 56-110 
(sobrecarga intensa). 
A partir del Zarit se construye La Escala de Zarit Reducida en Cuidados Paliativos, 
pasando de los 22 ítems originales a solo 7 ítems Gort et al. (2004), con la información 
procedente de 7 ítems acerca de los campos de sobrecarga, autocuidado y pérdida de rol 
social o familiar, podíamos clasificar correctamente el 97% del estado de claudicación y 
sobrecarga de los cuidadores Los ítems incluidos son: 2, 3, 6, 9, 10, 17y 22, y su punto 
de corte está establecido en 17 puntos (claudicación familiar ≥ 17 puntos; sin claudicación 
familiar puntuaciones inferiores). La Escala Zarit Reducida (EZ), con tan sólo 7 ítems 
proporciona una sensibilidad y especificidad para la identificación del estado de 
claudicación y sobrecarga familiar en cuidados paliativos del 100%. Los criterios de la 
EZ reducida son: sobrecarga (3, 9 y 22), autocuidado (2-10) y pérdida de rol social o 
familiar (6-17). 
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7.5.3. B. La Escala de Depresión y Ansiedad Hospitalaria (HADS) (Ver anexo VI) 
La escala de Ansiedad y Depresión Hospitalaria (HAD) - Hospital Anxiety and 
Depression  Scale- HADS, Zigmond y Snaith, 1983; Tejero et al., 1986), se ha convertido 
en un popular instrumento clínico diseñado para evaluar malestar emocional (ansiedad y 
depresión) en poblaciones con enfermedad física. Es un instrumento corto (14 ítems) que 
ha mostrado su fiabilidad y validez siendo utilizado para determinar presencia de síntomas 
(Rivera et al., 2006). Se compone de dos subescalas (HADA: ansiedad y HADD: 
depresión) de siete ítems cada una con puntuaciones de 0 a 3. Los propios autores 
recomiendan los puntos de corte originales: más de 7 para casos posibles y >10 para casos 
clínicos en ambas subescalas (Zigmond y Snaith, 1983). En una revisión de 24 estudios, 
estos puntos de corte mostraron una sensibilidad y especificidad de ,80 de promedio en 
atención primaria y servicios hospitalarios (Bjelland et al., 2002). 
Entre sus ventajas, incluye, entre otras a) su sencillez y brevedad, que aumenta la 
probabilidad de aceptación para su uso, b) la posibilidad de valorar ansiedad y depresión 
con la misma escala, c) la exclusión de ítems de carácter somático que pudieran 
confundirse en la evaluación de pacientes físicos con síntomas como pérdida de apetito 
y/o energía, fatiga, insomnio, cambios en actividad u otros trastornos fisiológicos, y d) 
sus ítems aluden a contenidos especialmente relevantes en contextos de salud, incluyendo 
respuestas cognitiva, emocionales y comportamentales de la ansiedad y la depresión 
(Terol et al., 2007). La versión original del HAD ha sido validada y traducida a numerosas 
lenguas, entre otras al español (Tejero et al., 1986). Ansiedad: normal= 0-7; dudosa=8-10; 
clínica=≥11; Depresión: 0-7; dudosa=8-10; clínica=≥11. 
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7.5.3. C. Índice de Comorbilidad de Charlson (Ver anexo VII). 
Fue desarrollado para clasificar el pronóstico de muerte al año atribuible a la 
comorbilidad en estudios longitudinales (Charlson et al., 1987) y desde entonces ha sido 
utilizado en numerosos estudios. Originalmente se utilizó una muestra de 559 pacientes 
provenientes de servicios médicos en hospital de agudos y posteriormente fue validado 
en una cohorte de 685 mujeres con cáncer de mama (Charlson et al., 1987). En 1999 se 
adapta al español (Librero et al., 1999). Se trata de un sistema de evaluación de la 
esperanza de vida a los diez años, en dependencia de la edad en que se evalúa, y de las 
comorbilidades del sujeto. Además de la edad consta de 19 ítems, que si están presentes, 
se ha comprobado que influyen de una forma concreta en la esperanza de vida del sujeto. 
Inicialmente adaptado para evaluar la supervivencia al año, se adaptó finalmente en su 
forma definitiva para supervivencia a los 10 años. 
Índice de comorbilidad: se calcula con la suma de las patologías que presenta el 
paciente y la edad. A mayor puntuación mayor probabilidad de fallecimiento en menos de 
10 años. 
Se considera: Ausencia de comorbilidad: 0-1 puntos; Comorbilidad baja: 2 
puntos; Comorbilidad alta: > 3 puntos. 
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7.5.3. D. Palliative Performance Scale (PPS). Capacidad funcional (Ver anexo VIII). 
Para medir la capacidad funcional de los pacientes se empleó la Palliative 
Performance Scale (PPS) (Anderson et al., 1996). 
La PPS es una escala de medición de la capacidad funcional específicamente 
diseñada para pacientes paliativos. Descrita por primera vez en 1996 por enfermeras de 
un programa hospice que incluye atención domiciliaria y hospitalaria en pacientes 
terminales en la Columbia Británica (Canadá). 
La escala es una modificación del Índice de Karnofsky (Karnofsky, 1949). La 
capacidad funcional se divide en 11 categorías medidas en niveles decrecientes del 10%, 
desde paciente completamente ambulatorio y con buena salud (100%) hasta exitus (0%). 
Los factores que diferencian estos niveles se basan en 5 parámetros: grado de 
deambulación, capacidad para realizar actividades y extensión de la enfermedad, 
capacidad de realizar autocuidado, ingesta y nivel de conciencia. 
Básicamente las diferencias con el Índice de Karnofsky se basan en que se tienen 
en cuenta dos parámetros más para categorizar a los pacientes (ingesta y nivel de 
conciencia) y en que en la observación de la extensión de la enfermedad no tiene en cuenta 
criterios de hospitalización del paciente. Dos estudios (Morita et al. 1999; Virik et al. 
2002) han evaluado la validez y fiabilidad de la escala con buenos resultados. En el 
estudio de Morita et al. (1999) se muestra una alta correlación con el Índice Karnofsky 
(coeficiente Rho de Spearman 0,94). 
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7.6. Variables sociodemográficas y asistenciales 
7.6.1 Variables socio-demográficas. 
7.6.1. A .Edad: Años. 
7.6.1. B. Sexo: Hombre/ Mujer. 
7.6.1. C. Estado civil: Casado/ Soltero/ Separado-Divorciado/ Viudo. 
7.6.1. D. Nivel de estudios: Sin estudios (analfabetos y “leer y las cuatro reglas”)- Bajo 
(estudios primarios) – Medio (bachiller, formación profesional y otros estudios no 
universitarios) – Alto (estudios universitarios). 
7.6.1. E. Religión: SI Religioso (el paciente manifiesta que la religión es muy importante 
para él) NO Religioso. 
7.6.1. F. Relación cuidador principal con el paciente: Pareja- Cónyuge/ Hijo-a/ Otro-a. 
7.6.2. Variables Clínicas y Asistenciales 
7.6.2. A. Localización tumor primario: SNC-Cabeza-cuello/ Pulmón/ Mama/ Esófago- 
Gástrico/ Páncreas/ Colorrectal/ Hepático/ Vía Biliar/ Urotelial/ Próstata/ Desconocido/ 
Otros. 
7.6.2. B. Momento proceso de enfermedad: Desestimado continuar con tratamiento 
oncoespecífico/ No desestimado continuar con tratamiento oncoespecífico. 
7.6.2. C. Antecedentes psiquiátricos en el último año: SI / NO. Ansiedad/ Depresión/ 
Otros. (Diagnosticados según criterio establecido DSM / CIE; en tratamiento 
farmacológico; en seguimiento por psiquiatría). 
7.6.2. D. Número de ingresos en los últimos 6 meses: Días. 
7.6.2. E. Número de visitas a urgencias en últimos 6 meses: Frecuencia. 
7.6.2. F. Días desde diagnóstico a entrevista: Días. 
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7.6.2. G. Días desde ingreso a paliativos a entrevista: Días. 
7.6.2. H. Días de entrevista a exitus: Días. 
7.6.2. I.  Lugar de muerte: Hospital/ Unidad de Cuidados Paliativos/ Domicilio. 
8. PROCEDIMIENTO
Los miembros del equipo del proyecto, mantuvieron diversas reuniones con 
profesionales sanitarios, expertos en cuidados paliativos, para su asesoramiento sobre 
líneas a seguir. También se reunieron con profesionales de la unidad de investigación, 
para marcar la metodología del estudio y despejar dudas sobre el proceso de la 
investigación. 
8.1 Fase de selección
Todos los pacientes incluidos en el programa de cuidados paliativos, fueron 
seleccionados para comprobar si cumplían criterios, para la participación en el estudio. A 
aquellos que los cumplían, los profesionales de medicina y enfermería se encargaron de 
informarles sobre el estudio fueron incluidos. 
El periodo de reclutamiento se inició en 15.06.2015. 
8.2. Fase de recogida de datos
Los datos se recogieron de forma simultánea, por el psicooncólogo y el médico 
del equipo de cuidados paliativos. (Ver anexo IX) 
8.2.1 Recogidas de datos del psicooncólogo 
Tras la inclusión de los sujetos en el estudio, los miembros del equipo presentaban 
al entrevistador genéricamente como “un psicólogo que desea hacer unas preguntas para 
el estudio que está realizando”. 
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Las entrevistas se efectuaron con los pacientes ingresados, en la consulta del ESH 
de Cuidados Paliativos, en la 3º planta del Hospital Universitario de Getafe, cuando era 
posible su desplazamiento. Sí no era posible, se realizaron en la propia habitación, 
siempre sin la presencia de familiares y de otros pacientes ingresados. 
La recogida de datos, fue mediante una entrevista semiestructurada, la primera 
parte de la entrevista estaba dirigida a recoger los datos sociodemográficos del paciente. 
(Ver anexo X).
Posteriormente se recogieron las variables de información y para terminar 
recogíamos las variables psicoafectivas y los deseos de información. La duración de la 
entrevista oscilaba entre 15-20 minutos. Estábamos advertidos, que sí durante el 
desarrollo de la entrevista, considerábamos que alguna pregunta provocara disconfort no 
sería realizada. 
Con la intención de evitar una posible influencia el entrevistador en ningún caso 
se le informó previamente del estado de salud del paciente. 
Las entrevistas a los cuidadores principales, se llevaron a cabo en la consulta del 
ESH de Cuidados Paliativos. 
8.2.2. Recogida de datos del médico/a 
Un facultativo, de forma retrospectiva, mediante la historia o visor clínico, obtuvo 
las variables clínicas y asistenciales de los pacientes.
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9. ASPECTOS ÉTICOS.
El estudio se realizó de acuerdo a la normativa legal vigente. Se solicitó 
autorización para su ejecución al estudio al Comité Ético de Investigación Clínica 
(CEIC) del Hospital Universitario de Getafe. (Ver anexo). Los datos de los 
participantes, clínicos o de cualquier otra naturaleza, que sean obtenidos a lo largo 
de la realización del estudio se tratarán de forma confidencial. 
Los investigadores del estudio se comprometieron y cumplieron la Ley 
Orgánica  de Protección de Datos de Carácter Personal 15/1999. Sólo éstos, y los 
profesionales en quien deleguen, con el correspondiente compromiso de 
confidencialidad, tendrán acceso a la identidad y a los datos de los pacientes y 
asegurarán el anonimato de los mismos. 
10. GESTIÓN DE LOS DATOS
10.1. Auditoría
El equipo investigador se compromete a colaborar con las visitas de 
inspección y comprobaciones que pudieran realizar los responsables CEIC del 
Hospital Universitario de Getafe, Madrid, donde se llevará a cabo el presente 
estudio. 
10.2. Registro de los datos
Se llevó a cabo un procedimiento sistemático de recogida y registro de los 
datos del estudio. Los datos fueron codificados en una base de datos, y la relación 
entre los datos de filiación del paciente y los códigos de codificación sólo fueron 
conocidos por los Investigadores Principales, lo que garantizó la confidencialidad 
de los mismos según la LOPD 15/99. Se anotaron los datos en dos cuadernos en 
papel. En un cuaderno se recogieron los variables sociodemográficas y variables de 
comunicación por el psicólogo y en otro las variables asistenciales y clínicas 
recogidas por el médico.  
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Este método de recogida de datos garantizo la homogeneidad en el proceso 
y la mayor exactitud y precisión posibles. 
Los datos registrados fueron fechados y firmados por la persona que los 
obtuvo, asimismo se registraron todas las incidencias y circunstancias no previstas 
que pudieron alterar la calidad y la integridad de la investigación que fueron 
revisadas posteriormente y convenientemente identificadas y resueltas. 
10.3. Conservación de los resultados
Los investigadores principales se comprometieron a custodiar la 
documentación especialmente la de carácter confidencial y se dispuso de los 
adecuados medios materiales para la realización del estudio 
Solo los miembros del equipo investigador pudieron acceder a los datos 
obtenidos y a su interpretación. Existió un registro único de los diferentes elementos 
para la recogida de datos de estudio (cuaderno de recogida de datos y base de datos). 
El investigador principal mantendrá durante un mínimo de 5 años, a partir 
de la fecha de la última publicación en la literatura científica que haga referencia a 
los resultados del estudio, los registros y los cuadernos de recogida de datos, así 
como los códigos de identificación de pacientes. Una vez acabada la custodia de los 
datos, se asegurará de su destrucción. 
No está prevista actualmente la cesión a terceros de los datos generados por 
el estudio. En caso de que ésta se produjese, se asegurará siempre la 
confidencialidad de los datos. Los investigadores se comprometen a la publicación 
de los resultados del estudio. 
84
LA CONCORDANCIA DE LA INFORMACIÓN SOBRE LA ENFERMEDAD ENTRE EL PACIENTE CON CÁNCER AVANZADO Y SU CUIDADOR PRINCIPAL. 
11. ANÁLISIS ESTADÍSTICOS
Los datos se procesaron informáticamente mediante una base de datos en 
formato Microsoft Excel, que más tarde se exportaron para su tratamiento 
estadístico, con el programa SPSS versión 25.0. Se consideró diferencias 
estadísticamente significativas aquellas que presentaron una probabilidad de error 
menor del 5% (p<,05). A nivel descriptivo las variables sociodemográficas, clínicas 
y asistenciales, se presentaron mediante frecuencias y porcentajes en el caso de 
variables cualitativas y como media y desviación típica para las variables 
cuantitativas. 
Para comprobar las posibles diferencias entre pacientes informados/ no 
informados en cada una de las variables sociodemográficas, clínicas-asistenciales y 
psicoafectivas, se llevaron a cabo pruebas de Chi-cuadrado en caso de variables 
cualitativas. En el caso de las variables cuantitativas se efectuaron pruebas de 
diferencias de medias mediante la T de Student, o análisis de varianza, y se calculó 
el tamaño del efecto mediante la d de Cohen. 
Con el fin de contrastar la concordancia entre el paciente y el cuidador 
principal, para cada una de las variables de información, utilizamos el Índice Kappa. 
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12. RESULTADOS PACIENTE
12.1. Características del paciente 
12.1.1. Variables sociodemográficas 
La muestra estaba formada por 90 pacientes con cáncer avanzado hospitalizados y 
seguidos por un equipo de cuidados paliativos. La edad de los pacientes estaba comprendida 
entre 38 y 96 años, con una media de 68,9 (DT= 9,63). El 70,0% (63) de la muestra eran 
varones, el 71,1% (64) casados, con estudios primarios el 51,1% (46) y para el 57,5 % (52) la 
religión era importante. 
    12.1.2. Variables clínicas y asistenciales 
Según el tipo de cáncer, la mayor prevalencia eran pacientes diagnosticados con 
cáncer de pulmón - 21,1% (19)-, que en el momento de la entrevista el 72,2% (65), no tenían 
desestimado el tratamiento oncoespecífico. Tenían una media de 2,96 (DT= 2,10) visitas a 
urgencias, y una media de 1,95 (DT=1,42) días de ingresos hospitalarios en los últimos 6 
meses. La media de días que transcurren desde el diagnóstico a la entrevista eran 713,3 (DT= 
305,13), desde el ingreso a paliativos a la entrevista eran 65,0 (DT=158,1) y desde 
entrevista a exitus 156,16 (DT=129,81). De los pacientes que fallecieron durante la 
recogida de datos, el 64,8% (48) lo hicieron en el hospital, siendo el cáncer de pulmón la 
causa de muerte más común 24,35% (19). 
12.1.3. Variables clínicas y psicoafectivas. 
El 84,5% (76) de los pacientes no presentaban antecedentes psiquiátricos. Según el 
HADS la puntuación media de ansiedad era 7,09 (DT=3,51) y en el 55,2 % de los casos, se 
señalaba ausencia de síntomas clínicos de ansiedad (ausencia ≤7). En cuanto a la depresión, 
la media era 7,43 (DT= 3,88) y el porcentaje de pacientes que no indicaban trastorno era el 
51,4%. La puntuación media de la capacidad funcional (PPS), fue de 53,47 (DT=9,93) y el 
Índice de Charlson: 1,14 (DT=1,47). 
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12.1.4. Variables de información 
El 80,0 % (72) de los pacientes estaban informados correctamente de la enfermedad 
que padecían y el 78,6% (71) respondieron que era una enfermedad grave. El 52,5% (45) no 
conocían el objetivo del tratamiento que estaban recibiendo y el 61,2% (31) tenían 
expectativas erróneas de curación. El porcentaje de pacientes que conocían el final de vida 
fue del 26,3% (10). 
12.1.5. Deseos de información 
El 77,8% (14) de los pacientes que no conocían el diagnóstico, deseaban conocerlo 
y el 60,0% (11) de los que desconocían la gravedad de la enfermedad. El objetivo del 
tratamiento y la información sobre la curación de la enfermedad, lo deseaban conocer el 
77,8% (35) y el 76,7% (24), respectivamente de los pacientes que no estaban informados. En 
cuanto, al final de vida del 73,7% (29) que tenían información errónea, un 34,4% (10) eran 
los que deseaban conocerlo. (Ver tabla 1: Deseos de información). 
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Tabla 1: Deseos de información.











 Diagnóstico 80,0 (72) 20,0 (18) 77,8 (14) 
 Gravedad 78,6 (71) 22,4 (19) 60,0 (11) 
 Objetivo  
tratamiento 
47,5 (41) 52,5 (45) 77,8 (35) 
 Curación 38,8 (19) 61,2 (31) 76,7 (24) 
 Final de Vida 26,3 (10) 73,7 (29)  34,4 (10) 
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12.2. Los deseos de información del paciente 
Los resultados obtenidos sobre los deseos que tenían los pacientes de información 
mostraron que más de la mitad de los pacientes que no estaban informados, deseaban recibir 
información, excepto sobre el final de vida que el porcentaje de pacientes no alcanzaba el 
40,0%. Por ello y con la intención de conocer sí existen variables asociadas con los deseos 
de tener o no información, se llevaron a cabo análisis bivariados de diferencias de medias y 
de pruebas X2 entre el grupo de sujetos que deseaban y los que no deseaban tener 
información. 
12.2.1. Deseos de información sobre el diagnóstico 
12.2.1. A. Variables sociodemográficas 
Recogimos los datos de los 18 pacientes que no estaban informados del diagnóstico 
y de ellos el 77,8% (14) deseaban conocerlo. En el grupo de los pacientes que no deseaban 
tener información, sus cuidadores tenían una media de 61,8 años (DT= 5,51), frente al grupo 
que deseaban, que la media era 49,6 (DT=9,45), siendo la diferencia significativa, (p=,023) 
con un tamaño de efecto muy alto (d=1,56). Resultaron significativos la relación de 
parentesco (p=,018) y la religión (p=,025), el porcentaje de pacientes que deseaban tener 
información cuando su cuidador es su pareja/ cónyuge y no eran religiosos era del 100,0% en 
ambos casos. El porcentaje de los pacientes que deseaban tener mayor información sobre el 
diagnóstico fue cuando su cuidador principal era la pareja, era más joven y no era religioso/a. 
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12.2.1. B. Variables clínicas y asistenciales 
Se encontró una  diferencia significativa entre el grupo de pacientes que deseaban 
tener información y el grupo que no la deseaba,  en las visitas a urgencias en los últimos 6 
meses (p=,004), con un tamaño de efecto muy alto (d=0,90).  
La media de visitas a urgencias en el grupo que si tenía deseo de información era de 
1,66 (DT= 0,57), frente a la media de 2,94 (DT=1,92) de los que no la deseaban.  El grupo 
de los pacientes que no deseaban recibir información, tuvieron una media más alta de visitas 
a urgencias 
12.2.1. C. Variables clínicas y psicoafectivas 
No se encontraron diferencias significativas en los grupos estudiados. 
12.2.2. Deseos de información sobre la gravedad 
12.2.2. A. Variables sociodemográficas 
Se recogieron los datos de 19 pacientes que no tenían información sobre la gravedad, 
de ellos el 60,0% (11) deseaban tener información. Obtuvieron diferencias significativas 
entre el grupo de pacientes con deseo de información y el grupo que no la deseaba, en las 
variables de edad (p=,009), con un tamaño de efecto muy alto (d=1,21) y relación de 
parentesco (p=,040). La edad media del grupo que no deseaban información fue 78, 37 (DT=9, 
56) frente a la media del otro grupo que era 67,00 (DT=9,10). El 66,7% de los pacientes
que no deseaba información, su cuidador principal era su pareja. El grupo de los pacientes 
que deseaban tener información eran más jóvenes y su cuidador era la pareja. 
12.2.2. B. Variables clínicas y asistenciales 
No se encontraron diferencias significativas en los grupos estudiados. 
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12.2.2. C. Variables clínicas y psicoafectivas 
El grupo de los pacientes que deseaban tener información, tenían una media en la 
subescala de depresión del HAD=5,65 (DT=2,73) y los que no deseaban 10,25 (DT=5,47). 
Encontramos diferencias significativas (p=,009), con un tamaño de efecto muy alto (d=1,06). 
El grupo de pacientes que deseaban tener información de la gravedad presentaron mejor 
estado de ánimo. 
12.2.3. Deseos de información sobre el objetivo del tratamiento 
12.2.3. A. Variables sociodemográficas 
El 52,5% de la muestra no conocía el objetivo del tratamiento, de ellos el 77, 8% 
tenían deseos de recibir la información. Obtuvimos diferencias significativas entre el grupo 
de pacientes con deseo de información y el grupo que no deseaba, en las variables de edad 
(p=,001), con un tamaño de efecto muy alto (d=1,39) y el estado civil (p=,048). La edad 
media del grupo que no deseaban información fue un 77,0 (DT= 8,69), frente a la media del 
grupo que si la deseaba, que era un 62,95 (DT=11,29). El 80,0% de los pacientes que 
deseaban información tenían pareja. El grupo de los pacientes que deseaban tener información 
eran más jóvenes y tenían pareja. 
12.2.3. B. Variables clínicas y asistenciales 
No se encontraron diferencias significativas en los grupos estudiados. 
12.2.3. C. Variables clínicas y psicoafectivas 
El grupo de los pacientes que deseaban tener información, tenían una media en la 
subescala de depresión del HAD= 6,30 (DT=3,43) y los que no la deseaban: 10,92 
(DT=3,31). Encontramos diferencias significativas (p=,001), con un tamaño de efecto muy 
alto d=1,54. El grupo de pacientes que deseaban tener información del objetivo del 
tratamiento presentaron mejor estado de ánimo. 
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12.2.4. Deseos de información sobre la curación 
12.2.4. A. Variables sociodemográficas 
El 61,2% (31) de la muestra no tenía información sobre la curación de la enfermedad, 
de ellos el 76,7% deseaban tenerla. Se encontraron diferencias significativas en las variables 
sexo (p=,018), estado civil (p=,04) y religión (p=,023). En el grupo de los pacientes que no 
deseaban tener información, el 57,1% eran mujeres frente al 42,9% de los hombres que no 
deseaban. Para el 75,0% de los pacientes que no deseaban información la religión no era 
importante. El porcentaje de los pacientes que deseaban información teniendo pareja era un 
100,0%. Por lo tanto, el porcentaje de los pacientes que deseaban tener mayor información 
sobre la curación eran hombres, con pareja y no era importante la religión. 
12.2.4. B. Variables clínicas y asistenciales 
No se encontraron diferencias significativas en los grupos estudiados. 
12.2.4. C. Variables clínicas y psicoafectivas 
No se encontraron diferencias significativas en los grupos estudiados. 
12.2.5. Deseos de información sobre el final de vida 
El 73,7% (29) de la muestra no tenía información sobre el final de vida, de ellos el 
34,4% deseaban tenerla. 
No se encontraron diferencias significativas entre los grupos estudiados, en ninguna 
de las variables sociodemográficas, clínicas- asistenciales y psicoafectivas. 
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12.3. Variables asociadas a la información 
12.3.1. Información sobre el diagnóstico 
12.3.1. A. Variables sociodemográficas 
Se recogieron datos de 90 pacientes sobre la información del diagnóstico. 
La edad media de los 72 pacientes incluidos en la cohorte de pacientes informados fue 
65,95 (DT= 10,70) años y la de los 18 pacientes de la cohorte de NO informados fue 75,55 
(DT= 10,39). La diferencia resultó estadísticamente significativa (p=,001; d=0,91) los 
pacientes de la cohorte de informados, eran más jóvenes.  
No había diferencias estadísticamente significativas entre los grupos estudiados, en 
las variables de sexo, estado civil, nivel de estudios y religión (Ver tabla 2: Variables
asociadas con la información del diagnóstico). 
12.3.1. B. Variables clínicas y asistenciales 
No se encontraron diferencias significativas entre los grupos estudiados. 
12.3.1. C. Variables clínicas y psicoafectivas 
En el grupo de pacientes informados, los cuidadores tenían una media de 9,83 (DT= 
5,60) de ansiedad y los NO informados 12,73 (DT=3,22). Encontramos diferencias 
significativas (p=,036; d=0,56). En el grupo de pacientes que conocían el diagnóstico, los 
cuidadores presentaban menor ansiedad. Se encontraron diferencias significativas entre las 
cohortes de pacientes informados y los no informados, en la capacidad funcional (p=,05; 
d=0,52) y en el Índice de Charlson (p=,05; d=0,48). 
El grupo de pacientes informados muestran una media de 54, 57 (DT= 10, 7) en el 
PPS, frente al 49, 12 (DT= 10,0) de los no informados, y en el Índice de Charlson 1,0 
(DT=1,32) frente a 1,72 (DT= 1,63). El grupo de pacientes informados tenían mejor 
capacidad funcional y la comorbilidad más baja que los pacientes no informados. (Ver 
tabla2).
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   9,83 (5,60)    12,73 (3,22) t de Student 
Sign. (Bilateral) 







 Media (DT) 
   54,57 (10,7)    49,12 (10,0) 
t de Student 
Sign. (Bilateral) 








   1,0 (1,32)     1,72 (1,63) 
t de Student 
Sign. (Bilateral) 




Tabla 2: Variables asociadas con la información del diagnóstico.
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12.3.2. Información sobre la gravedad 
12.3.2. A. Variables sociodemográficas 
Se recogieron datos de 90 pacientes sobre la información de la gravedad. La edad 
media de los 71 (78,6%) pacientes incluidos en la cohorte de pacientes informados sobre la 
gravedad, fue 65,24 (DT=10,91) años y la de los 19 (22,4%) pacientes de la cohorte de NO 
informados fue 75,55 (DT=10,39).La diferencia resultó estadísticamente significativa 
(p=,018; d=0,89) los pacientes de la cohorte de informados, eran más jóvenes. 
El porcentaje de los pacientes informados es del 91,4%, (47) cuando su cuidador es 
la pareja/ cónyuge, se demostraron diferencias significativas (p=,001) en la variable relación 
de parentesco. Determinando que el porcentaje de pacientes informados sobre la gravedad es 
mayor cuando su cuidador principal es su pareja/cónyuge. (Ver tabla 3: Variables asociadas
con la información de la gravedad). 
12.3.2. B. Variables clínicas y asistenciales 
Encontramos diferencias significativas (p=,044; d=0,38) en los días transcurridos 
desde el diagnóstico hasta la entrevista. El grupo de los pacientes informados, presentaba una 
media de 862,32 (DT=1292,93) de días, mientras que los NO informados 486,89 
(DT=512,5). El paso del tiempo desde el diagnóstico, se asoció con tener información sobre 
la gravedad (Ver tabla 3). 
12.3.2. C. Variables clínicas y psicoafectivas 
No se encontraron diferencias significativas entre los grupos estudiados. 
98
LA CONCORDANCIA DE LA INFORMACIÓN SOBRE LA ENFERMEDAD ENTRE EL PACIENTE CON CÁNCER AVANZADO Y SU CUIDADOR PRINCIPAL. 
Variables 
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Tabla 3: Variables asociadas con la información de la gravedad.
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 12.3.3. Información sobre el objetivo del tratamiento 
12.3.3. A. Variables sociodemográficas 
Se recogieron datos de 86 pacientes sobre la información del objetivo del tratamiento. El 
47,5% (41) de la muestra, estaban informados correctamente del objetivo del tratamiento, 
mientras que el 52,5% (45) no lo conocían. Se hallaron diferencias significativas en el 
nivel de estudios (p=,035). El 70,6% de los pacientes informados, tenían un nivel de 
estudio medio-alto, frente al 29,04 % del grupo de los NO informados. Los pacientes con 
estudios medios-altos estaban con más frecuencia informados. 
El porcentaje de pacientes informados, cuando el cuidador principal es la 
pareja/cónyuge es del 62,9% y el porcentaje de pacientes NO informados cuando es el hijo/a 
es del 80,0%, observamos diferencias significativas en la relación de parentesco (p=,005). 
Hay mayor proporción de pacientes informados sobre el objetivo del tratamiento cuando el 
cuidador principal es la pareja/ cónyuge. (Ver tabla 4: Variables asociadas con la
información del objetivo del tratamiento). 
12.3.3. B. Variables clínicas y asistenciales 
No se encontraron diferencias significativas entre los grupos estudiados. 
12.3.3. C. Variables clínicas y psicoafectivas 
No se encontraron diferencias significativas entre los grupos estudiados. 
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/Básicos         42,0 
        70,6 
        58,0 














Cónyuge         62,9 
        20,0 
       37,1 









Tabla 4: Variables asociadas con la información del objetivo del tratamiento.
     12.3.4. Información sobre la curación 
Se recogieron datos de 50 pacientes sobre la información de la curación. La cohorte 
de pacientes informados sobre la curación, la formaron el 38, 8% (19) y el grupo de los NO 
informados el 61,2% (31). 
12.3.4. A. Variables sociodemográficas 
No se encontraron diferencias significativas entre los grupos estudiados. 
12.3.4 .B. Variables clínicas y asistenciales 
Se indicaron diferencias significativas (p=,023; d=0,69) en los días transcurridos 
desde el ingreso en el programa de paliativos hasta la entrevista. 
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 El grupo de los pacientes informados, tenían  una media de 99,0 días (DT= 153,01), 
mientras que los NO informados 26,90 días de media. (DT= 52,36). El grupo de los pacientes 
informados, llevaban más días incluidos en cuidados paliativos. (Ver tabla 5: Variables
asociadas con la información de la curación). 
12.3.4. C. Variables clínicas y psicoafectivas 
No se encontraron diferencias significativas entre los grupos estudiados. 
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Tabla 5: Variables asociadas con la información de la curación.
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12.3.5. Información sobre el final de vida 
Se recogieron datos de 39 pacientes sobre la información del final de vida. La cohorte 
de los pacientes informados sobre el final de vida, estaba formada por el 26,3% (10) de la 
muestra y la cohorte de pacientes no informados el 73,7% (29). No se encontraron 
diferencias significativas entre los grupos de pacientes informados y los no informados sobre 
el final de vida, con las variables sociodemográficas, clínicas-asistenciales y psicoafectivas. 
13. RESULTADOS DEL CUIDADOR PRINCIPAL
13.1. Características del cuidador principal 
13.1.1. Variables sociodemográficas 
La muestra de los cuidadores, estaba formada por 52 cuidadores principales, con 
edades comprendidas entre 37 y 82 años, con una media de 59,3 años y una desviación típica 
de 13,0, siendo el 71,2% (37) mujeres. El 88,4% (46) de la muestran estaban casados o con 
pareja, siendo el 69,2% (36) la pareja el cuidador principal. Para el 53, 8% (28) de la 
población la religión era importante. El 67,2% (31) de los casos el nivel de estudios se 
repartían entre estudios primarios 34,6% (18) o estudios medios 32,6% (13). 
13.1.2. Variables Clínicas y Psicoafectivas 
El 67,3% de los cuidadores principales presentaban puntuaciones de ansiedad alta 
(dudosa 8-10; clínica ≥ 11), con una media de 10,87 (DT= 5,28) y de depresión de 7,26 (DT= 
3,37). En relación a la sobrecarga de los cuidados la media es 18,0 (DT= 6,70), lo que situaba 
al 56,0% de los cuidadores en riesgo de claudicación familiar. 
13.1.3. Variables de información 
El 100,0 % (52) de los cuidadores principales estaban informados correctamente 
sobre el diagnóstico de su familiar y el 96,2% (50) afirmaban que se trataba de una 
enfermedad grave.  
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El 76,9% (40) conocían el objetivo del tratamiento y el 79,5% (28) sabían que no se iba a 
curar. El porcentaje de cuidadores que conocían el final de vida fue del 56,3% (9). 
13.2. Variables asociadas a la información 
13.2.1. Información sobre el diagnóstico 
Se recogieron datos de 52 cuidadores de la información que tenían sobre el 
diagnóstico. La cohorte de los cuidadores informados sobre el diagnóstico, estaba formada 
por 100,0% (52) de la muestra y la cohorte cuidadores no informados fue cero, por lo tanto 
no se pudieron hacer comparaciones entre cuidadores informados y no informados. 
13.2.2. Información sobre la gravedad 
Se recogieron datos de 52 cuidadores de la información que tenían sobre la gravedad 
de la enfermedad. La cohorte de los cuidadores informados sobre la gravedad de la 
enfermedad, estaba formada por 96,2% (50) de la muestra y la cohorte de cuidadores no 
informados era el 3,8% (2). 
13.2.2. A. Variables sociodemográficas. 
No se encontraron diferencias significativas entre los grupos estudiados. 
13.2.2. B. Variables psicoafectivas 
El 96,2% de los cuidadores estaban informados sobre la gravedad de la enfermedad 
del paciente. El grupo de los cuidadores informados señalaron una media de ansiedad de 
10,89 (DT= 5,23) y los cuidadores que no conocían la gravedad 5,50 (DT=0,07), con una 
diferencia estadística (p=,001; d=1,44). Los cuidadores informados de la gravedad 
presentaron más ansiedad. (Ver tabla 6: Variables asociadas con la información de la
gravedad). 
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Tabla 6: Variables asociadas con la información de la gravedad.
13.2.3. Información sobre el objetivo del tratamiento 
Se recogieron datos de 52 cuidadores de la información que tenían sobre el objetivo 
del tratamiento. La cohorte de los cuidadores informados sobre el objetivo del tratamiento, 
estaba formada por 76,9% (40) de la muestra y la cohorte de cuidadores no informados era 
el 23,1% (12). 
13.2.3. A. Variables sociodemográficas 
No se encontraron diferencias significativas entre los grupos estudiados. 
13.2.3. B. Variables psicoafectivas 
El 76,9% de los cuidadores estaban informados sobre el objetivo del tratamiento. El 
grupo de los cuidadores informados señalaron una media de ansiedad  en el HADS de 11,53 
(DT= 4,92) y los cuidadores que lo desconocían 5,50 (DT= 5,01), con una diferencia 
estadística (p=,04; d=0,44). Los cuidadores informados del objetivo del tratamiento 
presentaron más ansiedad. (Tabla 7: Variables asociadas con la información del objetivo del
tratamiento). 
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Tabla 7: Variables asociadas con la información del objetivo del tratamiento.
13.2.4. Información sobre la curación 
Se recogieron datos de 36 cuidadores sobre la información que tenían sobre la 
curación de la enfermedad. La cohorte de los cuidadores informados sobre la curación de la 
enfermedad, estaba formada por 79,5% (28) de la muestra y la cohorte de cuidadores no 
informados el 20,5% (8). 
13.2.4. A. Variables sociodemográficas 
El porcentaje de cuidadores informados sobre la curación, cuando el cuidador 
principal es el hijo/a es del 100,0% y cuando es pareja/ cónyuge un 69, 2%. Observamos 
diferencias significativas en la relación de parentesco (p=,025). Hay mayor proporción de 
cuidadores informados sobre la curación cuando el cuidador principal es el hijo/a. (Ver tabla 
8: Variables asociadas con la información la curación).
13.2.4. B. Variables psicoafectivas 
No se encontraron diferencias significativas entre los grupos estudiados. 
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Tabla 8: Variables asociadas con la información la curación
13.2.5. Información sobre el final de vida 
Se recogieron datos de 16 cuidadores sobre la información que tenían sobre el final 
de vida. La cohorte de los pacientes informados sobre el final de vida, estaba formada por 
26,3% (10) de la muestra y la cohorte de pacientes no- informados el 73,7% (29). No se 
encontraron diferencias significativas entre los grupos de cuidadores informados y los no 
informados sobre el final de vida, con las variables sociodemográficas y psicoafectivas.
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14. LA CONCORDANCIA QUE TIENEN PACIENTE Y CUIDADOR SOBRE LA
INFORMACIÓN 
14.1. Concordancia sobre el diagnóstico
Recogimos los datos de 52 diadas de paciente/ cuidador sobre la información del 
diagnóstico para comprobar la concordancia. El 78, 8% (41) de las parejas concordaban 
sobre la información del diagnóstico. En todos los casos de concordancia, tanto el paciente 
como el cuidador estaban informados. En el 21,2 % (11) no hay concordancia, el paciente 
presentaba información errónea. El 100,0% (52) de los cuidadores estaban informados, lo 
que nos imposibilita el cálculo de Kappa. La concordancia sobre el diagnóstico es alta (Ver 
tabla 9: La concordancia de la información). (Ver tabla 10: Tipos de concordancia entre
paciente y cuidador). 
14.2. Concordancia sobre la gravedad
La muestra para valorar la concordancia sobre la gravedad, estaba formada por 52 
parejas de paciente / cuidador. En el 78,8% (41; Kappa=,057) de los casos hay 
concordancia y en los 11 (21,1%) casos que presentaron discrepancia, el cuidador estaba 
informado y el paciente no. La concordancia en el 95 1% (39) de las parejas, paciente y 
cuidador estaban informados. En 2 (4,8%) de las parejas que concuerdan, ni paciente ni 
cuidador conocían la información de gravedad. 
14.3. Concordancia sobre el objetivo del tratamiento
Recopilamos datos de 52 parejas de paciente/ cuidador para valorar la concordancia 
sobre el objetivo del tratamiento. En el 48,0% (25; Kappa=,40) de los casos había 
concordancia entre paciente y cuidador, y en el 52,0% (27) no.  En el 80,0 % (20) de las 
parejas que concuerdan, el paciente y cuidador conocen la información y en el resto 20,0% 
(5) ni paciente ni cuidador conocen el objetivo del tratamiento. En más de la mitad de los 
casos hay discrepancia entre paciente y cuidador sobre el objetivo del tratamiento.
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14.4. Concordancia sobre la curación
Son 39 parejas las que formaron la muestra, para estudiar la concordancia entre 
paciente/cuidador sobre la curación. Presentaban concordancia un 43,5% (17)  
(Kappa=,057) de las parejas y el 56,5% (22) no coincidían en la información.  
Las parejas que concordaban se distribuyeron en 11(64,7%) de los casos, paciente y 
cuidador coincidían en estar ambos informados y en 6 (35,3%) ninguno de ellos lo estaba. Menos 
del 50 % coinciden sobre la información de curación. 
14.5. Concordancia sobre el final de vida
Obtuvimos los datos de 16 parejas de paciente/ cuidador, de las 16 parejas 7 (43,7%;  
Kappa=0,059) concuerdan en la información de final de vida, en 2 (28,5%) de los casos 
ambos conocen la información y en los otros 5 (71,4%) concuerdan de forma negativa, ni 
paciente ni cuidador conocen. Una de cada cuatro parejas coincide en la información sobre 
el final de vida. 
 Variables de 
Información 
Concordancia 









   Diagnóstico N=52 78,8 ------ 78,8 Porcentajes 
Kappa 
No calculado 
   Curación N=52 64,7 35,2 43,5 Porcentajes 
Kappa 
,057 
   Gravedad N=52 95,1 4,8 78,8 Porcentajes 
Kappa 
,071 
 Objetivo del 
Tratamiento N=39 
80,0 20,0 48,0 Porcentajes 
Kappa 
,040 
   Final de Vida 
   N=16 
28.5 71.4 43,7 Porcentajes 
 Kappa 
,059 
       Tabla 9: La concordancia de la información.
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0 Parejas 11 Parejas 41 Parejas 0 Parejas 
Gravedad
N=52 




7 Parejas 20 Parejas 20 Parejas 5 Parejas 
Curación
N=39 
2 Parejas 20 Parejas 11 Parejas 6 Parejas 
Final de Vida 
N=16 
2 Parejas 7 Parejas 2 Parejas 5 Parejas 
Tabla 10: Tipos de concordancia entre paciente y cuidador
14.6. Variables asociadas a la concordancia
Uno de los objetivos que nos marcamos en nuestra investigación, fue estudiar si 
existía relación entre las variables sociodemográficas, clínicas – asistenciales y 
psicoafectivas, con que exista o no concordancia entre paciente/cuidador sobre la 
información. Analizamos cada una de las variables de forma independiente y a continuación 
únicamente exponemos las que resultaron estadísticamente significativas: 
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Los resultados fueron los siguientes: 
14.6.1 Variables asociadas a la concordancia del diagnóstico
Reunimos datos de 52 parejas sobre la concordancia del diagnóstico. El 78,8 %  (41) 
de las parejas concordaban frente al 21,2% (11) que no lo hacían. Las variables de sexo 
(p=,05) y relación de parentesco (p=,05), resultaron estadísticamente significativa de forma 
moderada, al comparar los grupos. (Ver tabla 11: Las variables asociadas a la concordancia
del diagnóstico). 
Al comparar el grupo que tenía concordancia con el que no tenía, encontramos que 
en el grupo con concordancia el porcentaje de hombres era un 73,2% y el de mujeres un 
100,0% y en grupo no concordante el porcentaje de hombres era un 26,8% y el de mujeres 
un 0,0%. El porcentaje de la concordancia era mayor cuando la paciente era mujer. 
La relación de parentesco, en el grupo que había concordancia, era del 86,1% 
cuando era pareja y en el 62,5% cuando era el hija/o el cuidador principal. Los que no 
concordaban en el 13,9% era la pareja y en el 37,5% era hijo/a. Cuando el cuidador principal 
es la pareja se relaciona con mayor porcentaje de concordancia. 
El Índice de Charlson (p=,04; d=0,62), mostró resultados significativos entre los 
grupos. El grupo que concordaba sobre el diagnóstico presentó una media de 0,93  (DT= 1, 
29) y en el no concordante la media era 1,91 (DT= 1,81). En el grupo que concordaban el
paciente presentaban menor comorbilidad. 
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14.6.2. Variables asociadas a la concordancia de la gravedad
Se recogieron los datos de 52 parejas de paciente/ cuidador, formando 2 cohortes, 
en una de las cohortes, las parejas que si concordaban sobre la gravedad 41 (78,0%), 
frente a las que no concordaban 11 (21,1%). Se encontraron resultados estadísticamente 
significativos en las variables de estado civil (p=,023) y en la relación de parentesco 
(p=,007). En el grupo que existía concordancia el 81,0% (42) de los pacientes tenían 
pareja y en el 85,7% (45) la pareja era el cuidador principal, frente al grupo que no 
concordaban, que era el 19,0% (11) los que tenían pareja y el 14,3% (7) los que era su 
cuidador principal. El porcentaje de diadas que concuerdan era mayor, cuando el paciente 
tenía pareja que cuando no la tenía y su cuidador principal era la pareja /cónyuge (Ver
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14.6.3. Variables asociadas a la concordancia del objetivo del tratamiento
De las 52 parejas que valoramos la concordancia entre el paciente y el cuidador 
sobre el objetivo del tratamiento, concluimos que en el 48,0% (25) de las parejas 
mostraron concordancia, frente al 52,0% (27) que no. 
Hayamos resultados significativos en la relación de parentesco (p=,009). En el 
grupo que no había concordancia el 80,0% (42) de los cuidadores era el hijo/a, frente al 
20,0% (10) de los que si concordaban. El porcentaje de concordancia es menor cuando 
el cuidador principal es el hijo/a.  (Ver tabla 13: Las variables asociadas a la 
concordancia del objetivo del tratamiento). 
En la cohorte de las diadas que no concordaban, el 75,0% (39) de los cuidadores 
tenían estudios bajos/ básicos, frente al 36,7% (19) que eran medios / altos. En los que si 
concordaban el 25.0% (13) eran bajos/básicos y el 63,3 % (33) eran medios /altos. El nivel 
de estudios resulto significativo (p=,008).  
Los cuidadores con nivel de estudios bajos/básicos, mostraron el menor porcentaje 
de concordancia que los que tenían estudios medios/ altos. (Ver tabla 13: Las variables
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Tabla 13: Las variables asociadas a la concordancia del objetivo del tratamiento
114
(p=,009) 
LA CONCORDANCIA DE LA INFORMACIÓN SOBRE LA ENFERMEDAD ENTRE EL PACIENTE CON CÁNCER AVANZADO Y SU CUIDADOR PRINCIPAL. 
Variables Asociadas 
Concordancia. 
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Tabla 13: Las variables asociadas a la concordancia del objetivo del tratamiento
14.6.4. Variables asociadas a la concordancia sobre la curación
Son 39 parejas las que formaron la muestra, para estudiar la concordancia entre 
paciente / cuidador sobre la curación. Presentaban concordancia un 43,5% (17) de las 
parejas y el 56,5% (22) no coincidían en la información. En el grupo que no concordaban 
la media de ansiedad de los cuidadores, según el HADS= fue de 12, 31 (DT= 5,16), frente a 
8,92 (DT= 4,11) del grupo que si había concordancia. Resultó significativo la ansiedad 
entre los grupos estudiados (p=,05; d=0,72). Los cuidadores presentaron mayor ansiedad, en 
el grupo que no había concordancia. (Ver tabla 14: Las variables asociadas a la
concordancia de la curación). 
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HADS  Depresión 
Media (DT) 
        8,92 
       (4,11) 
      12,31 
      (5,16) 
t de Student 
Sign. 
(Bilateral) 




Tabla 14: Las variables asociadas a la concordancia de la curación.
14.6.5. Variables asociadas a la concordancia sobre el final de vida
No se encontraron diferencias significativas entre los grupos estudiados. 
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15. CONTRASTE DE HIPÓTESIS
Hipótesis Nº 1: Los deseos de recibir información de los pacientes 
El primer objetivo del proyecto que se marcó, era conocer la prevalencia de los 
pacientes que deseaban recibir información sobre el estado de la enfermedad. La hipótesis 
Nº 1 sostenía dicho objetivo, afirmaba que la prevalencia de pacientes que deseaban 
recibir información sobre el diagnóstico, curación, gravedad, objetivo del tratamiento y 
final de vida, era mayor que los no deseados. Para poder comprobarlo, a los pacientes que 
no estaban informados, se les preguntaba si lo desearían. Los resultados fueron que el 
porcentaje de pacientes que deseaban recibir información era mayor que los que no lo 
deseaban, en todas las variables excepto sobre el final de vida, que solo el 34,4% lo 
deseaban. En cuanto al resto de variables todos los porcentajes de los pacientes que 
deseaban conocer estaban cercanos al 80,0%, por lo tanto podemos concluir que la 
mayoría de los pacientes desean recibir información excepto sobre el final de vida. Se 
rechaza la hipótesis Nº1. 
Hipótesis Nº 2: Prevalencia de pacientes y cuidadores informados sobre la enfermedad 
El segundo objetivo de nuestro trabajo, era conocer la prevalencia de los pacientes 
y los cuidadores informados sobre el proceso de enfermedad atendidos por un equipo de 
cuidados paliativos. La hipótesis Nº 2 sostenía dicho objetivo, afirmaba que la prevalencia 
de pacientes y cuidadores informados era mayor que los no informados. Al tratarse los 
datos de pacientes y cuidadores, el contraste de hipótesis lo presentamos de forma 
independiente. La hipótesis Nº 2 la dividimos en 2a (pacientes) y en 2b (cuidador principal) 
Según nuestros resultados, el porcentaje de los pacientes con cáncer avanzado 
atendidos por un equipo de cuidados paliativos, que conocían el diagnóstico era del 80,0% 
frente al 20,0% que no lo conocían. Sobre la gravedad el 78,6% frente al 21, 4%. El 52,5% 
y el 61,2% conocían el objetivo del tratamiento y la curación, por el contrario el 47,5% y 
el 38,8% no estaban informados. La información sobre el final de vida la tenían el 26,3% 
de los pacientes, mientras que el 73,7% la desconocían. 
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La hipótesis Nº 2 afirmaba que el porcentaje de pacientes informados sería mayor 
que los no informados, en nuestro caso esto se confirmó en la información que tenían 
sobre el diagnóstico y la gravedad, no así en la información acerca del objetivo del 
tratamiento, de la curación y del final de vida. Donde los porcentajes de los pacientes 
informados no llegaron a la mitad de los casos estudiados. Se rechaza la hipótesis Nº 2. 
Por otro lado, el porcentaje de los cuidadores principales que estaban informados 
sobre el diagnóstico era del 100,0%. El 96,2% afirmaban que era una enfermedad grave, 
el 79,5% que su familiar no se iba a curar y el 76,9% estaban informados sobre el objetivo 
del tratamiento. El 56,3% de los cuidadores tenían información sobre el final de vida. Se 
confirmó la hipótesis Nº 2b en todas las variables de información, la prevalencia 
cuidadores informados fue mayor que los no informados. 
En resumen, existe un déficit de información en los pacientes con cáncer 
avanzado, sobre el objetivo del tratamiento, la curación y el final de vida. Tal déficit no 
es tan pronunciado en los cuidadores, puesto que el porcentaje de los cuidadores 
informados era mayor que el grupo de los no informados en todos los casos. También 
destacaron los resultados relativos a que el porcentaje de los cuidadores informados era 
mayor que el de los pacientes informados en todas las variables de información. 
Hipótesis Nº 3 y Nº 4: Diferencias entre pacientes y cuidadores informados / no 
informados. 
El tercer objetivo del estudio, fue conocer las variables asociadas a los pacientes y 
cuidadores que estaban informados. La hipótesis Nº 3 y la hipótesis Nº 4 se relacionaron a este 
objetivo. La hipótesis Nº 3 sostenía que los pacientes informados eran más jóvenes, estaban 
casados, tenían mayor nivel de estudios y eran creyentes. Y la hipótesis Nº4 afirmaba que los 
pacientes y cuidadores informados presentaban menor estado de ansiedad, de depresión y 
sobrecarga del cuidador.  
Se encontraron diferencias significativas en la variable edad entre los pacientes 
informados y los no informados del diagnóstico y gravedad. El grupo de los pacientes que estaban 
informados de diagnóstico y de gravedad eran más jóvenes en ambos casos. 
Al comparar los pacientes informados del objetivo del tratamiento y los no informados, 
se encontraron diferencias en el nivel de estudios y en la relación de parentesco. 
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El porcentaje de pacientes informados con nivel de estudios medios/ altos era 
mayor que los no informados .Y la cuidadora principal era mujer/ esposa en mayor 
porcentaje en el caso de los pacientes informados. 
La hipótesis Nº 3 se confirma parcialmente en las variables de edad, nivel de 
estudios y estado civil, no así en la religión. 
En cuanto, la hipótesis Nº 4 afirmaba que los pacientes y cuidadores informados 
tendrían menor ansiedad, depresión y sobrecarga de cuidados. Comparamos los grupos 
de paciente y cuidadores informados de los no informados. Los resultados a favor de la 
hipótesis fueron que en el grupo de los pacientes no informados de diagnóstico, los 
cuidadores presentaban más ansiedad. Por el contrario al examinar los grupos de los 
cuidadores informados de los que no, se encontró que los cuidadores que estaban 
informados sobre la gravedad y el objetivo del tratamiento tenían más ansiedad. No se 
encontraron diferencias significativas en depresión ni en sobrecarga del cuidador. El 
grupo de los cuidadores mostró más ansiedad, cuando estaban informados y cuando no lo 
estaba el paciente. Se rechazó la hipótesis Nº 4. 
Se encontraron otras variables significativas entre los grupos de pacientes 
informados y los no informados, que no estaban incluidas en la hipótesis Nº 3, pero es 
importante destacar. Asimismo, el grupo de pacientes informados de diagnóstico, 
mostraron mejor capacidad funcional y menor índice de comorbilidad de mortalidad, que 
el grupo de los no informados. 
En la información que tenían los pacientes sobre la curación, había diferencias 
significativas entre los pacientes informados y los no informados, en las variables de días 
de diagnóstico a la entrevista, y días de paliativos a la entrevista. En el grupo de los 
pacientes informados habían transcurrido más días, estos datos coinciden con la 
información sobre la gravedad, donde en el caso de los pacientes informados también 
habían transcurrido más días desde el diagnóstico a la entrevista. Por ello, un intervalo 
temporal mayor desde el diagnóstico y el ingreso en cuidados paliativos se asocia a una 
mayor frecuencia de pacientes informados. 
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Hipótesis Nº 5: La concordancia de la información 
El cuarto objetivo era conocer si existía concordancia entre el paciente y su 
cuidador principal sobre la información. La hipótesis Nº 5 sostenía este objetivo, 
afirmando que el porcentaje de diadas de paciente y cuidador informados sobre la 
enfermedad, es mayor que las diadas no informadas. Con la intención de cumplir este 
objetivo y valorar la concordancia entre el paciente y su cuidador principal, mediante el 
Kappa de Cohen, se medió  cada una de las variables de información. 
Los resultados revelaron una concordancia alta entre el paciente y cuidador 
principal, en la información sobre el diagnóstico y la gravedad, superando en ambos casos 
el 75,0% de acuerdos. Sin embargo en la concordancia acerca del objetivo del tratamiento, 
de la curación y del final de vida, más de la mitad de las diadas, presentaron discrepancia 
sobre la información, siendo el porcentaje de mayor discrepancia en el final de vida. 
Se concluye que la concordancia entre el paciente y cuidador es mayor en el 
diagnóstico y la gravedad, pero en el resto de variables de información, es mayor el 
porcentaje de diadas que no concuerdan que las que si concuerdan, por lo tanto 
rechazamos la hipótesis Nº 5. 
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16. DISCUSIÓN
16.1. Los deseos del paciente sobre la información. 
Innes & Payne (2009) realizaron un revisión sistemática sobre los deseos de 
información que tenían los pacientes con cáncer y sus cuidadores, en fase avanzada 
enfermedad y llegaron a la conclusión que la mayoría de los pacientes y cuidadores 
quieren en mayor o menor medida información del estado de enfermedad. Según los datos 
recogidos en el presente estudio, podemos confirmar que esto es totalmente cierto ya que 
se encontraron diferencias de deseos de información sobre las variables medidas. El 
77,8% de los pacientes que no tenían información del diagnóstico si deseaban tenerla, 
porcentajes aunque menores, pero si próximos a los deseo de otros pacientes de Chile 
(Alejandra et al., 2014), Hong Kong (Yun et al., 2004) o Brasil (Fumis et al., 2011). Los
deseos de recibir información del objetivo del tratamiento y la curación fueron cercanos 
también al 80,0%, en consonancia con la bibliografía encontrada (Detman et al., 2000; 
Stewart et al., 2000; Fallowfield et al., 2002; Hanckok et al., 2007; Nowicki et al., 2015) 
Sin embargo, el deseo de información de los pacientes acerca del final de vida, desciende 
al 34,4% aun siendo el grupo menos informado. En contraste al 88,2% de pacientes con 
cáncer de pulmón en Bélgica, que deseaban recibir información sobre el tiempo de vida 
(Pardon et al., 2009). Entre los porcentajes tan distantes, encontramos la mayoría de los 
estudios, donde entre el 40,0% y 60,0% de los pacientes deseaban recibir información del 
final de vida. (Hagerti et al., 2004; Elkin et al., 2007; Fumis et al., 2011). 
En cuanto a las variables asociadas, encontramos que los pacientes más jóvenes y 
su cuidador principal era la pareja, deseaban tener más información sobre el diagnóstico, 
el objetivo del tratamiento y la curación. También presentaron mayor deseo de 
información aquellos pacientes no religiosos sobre diagnóstico y la curación. Los 
pacientes que deseaban recibir información presentaron mejor estado de ánimo y menos 
visitas a urgencias en los últimos 6 meses. 
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En conclusión, la mayoría de los pacientes no informados desearían conocer el 
diagnóstico, el objetivo del tratamiento y tener información sobre la curación. No ocurre 
en los pacientes que desconocen el final de vida, los cuales rechazan tener esta 
información. Que los profesionales conozcan y cubran los deseos que tienen los pacientes 
sobre la información, es prioritario para una mejora en la calidad asistencial en fase 
avanzada de enfermedad. 
16.2. La información del paciente y cuidador 
La prevalencia de pacientes con cáncer avanzado que estaban informados del 
diagnóstico en el estudio fue de un 80,0%. Estos datos coinciden con la mayoría de los
estudios publicados en las dos últimas décadas, en los cuales los porcentajes de
pacientes informados oscilaban entre el 80,0 y el 88,0%, no apareciendo diferencias
significativas entre países. Como mostraron los diferentes trabajos encontrados, el
80,0% de pacientes con cáncer avanzado en Italia estaban informados de diagnóstico 
(Bracci et al., 2008), en Egipto el porcentarje era del 85,0% (Alsirafy et al., 2015),  en
Japón se alcanzaba el 88,0% (Mackenzie et al., 2018) y un estudio publicado
recientemente en España, afirmaba que el 14,7% de los pacientes atendidos por un 
equipo de cuidados paliativos no estaba informado del diagnóstico (Tordable et al., 
2017). Sin embargo, encontramos estudios que presentan porcentajes menores de
pacientes informados, que oscilan entre el 50,0% y 65,0%.  Como el caso, de  un
estudio en Turquía el 54,7% de pacientes entrevistados con cáncer avanzado 
desconocían su diagnóstico. (Atesci, 2004). Datos parecidos, a los que mostraron en un 
trabajo desarrollado en Nepal, (Gongal et al., 2006) que el 63,0% de los pacientes 
desconocían el diagnóstico de cáncer y un trabajo en Irán que se estimó que eran el
52,0% de los pacientes los que no conocían el diagnóstico de cáncer (Montazeri et al., 
2009). Estos porcentajes se asemejan, sin llegar a ser tan bajos, a estudios que se 
publicaron en países europeos en la década de los 90, los cuales afirmaban que entre el 
25,0 % y el 50,0% estaban informados (Pronzato, et al., 1994; Centeno et al., 1998), 
este aumento de comunicación del diagnóstico en nuestro medio podría entenderse 
como consecuencia de los cambios sanitarios, sociales, y legales que han favorecido la 
comunicación en los últimos años. Por lo tanto podemos concluir que excepto los 
trabajos anteriores al año 2000, en el resto de estudios el porcentaje de pacientes 
informados de diagnóstico es mayor que los no informados. 
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Sobre los cuidadores principales, los resultados que se obtuvieron fueron que el 
100,0% estaban informados del diagnóstico, esto coincide con Burns et al. (2007) que 
destacó que “todos” los cuidadores estaban informados de la enfermedad que tenía su 
familiar. 
Resultados parecidos a los encontrados en el trabajo de Tang et al. (2005) que 
afirmaron que  el 99,5% de los cuidadores conocían el diagnóstico, o Labrador et al.
(2004) con un 95,0% . Autores como Bermejo et al. (2011), Parker et al. (2007) y
Young et al. (2010) estimaron que alrededor del 80,0% los cuidadores que estaban
informados de diagnóstico.  Según esto, se puede concluir que la mayoría de cuidadores
conocen el diagnóstico y que es mayor la prevalencia de cuidadores informados que los 
no informados, e incluso es mayor la prevalencia de cuidadores informados frente a los
pacientes informados de diagnóstico. 
Son pocos los trabajos que  valoren de forma específica la percepción de 
gravedad que tienen los pacientes y sus cuidadores sobre la enfermedad, una de las 
posibles causas sería la falta de unificación en la traducción del término gravedad 
(gravity, serious, severity) aun así los resultados que se encuentran son semejantes, 
menos del 50,0% de los pacientes estaban informados sobre la gravedad de la 
enfermedad (Ryan et al., 2017; Italian Gruop 1999). 
Destacan que sean porcentajes tan bajos, al compararlo con este estudio, que en
el 78,2% de los casos los pacientes estaban informados sobre la gravedad, los 
porcentajes tan altos en nuestro medio, pudieran relacionarse por las connotaciones de 
gravedad asociadas a la palabra cáncer y no resultar discriminativa la respuesta de 
gravedad. Si parece coincidir el porcentaje de cuidadores informados que se estimó en 
el 96,2%, al compararlo con otro trabajo, donde la mayoría apreciaron la gravedad de la 
enfermedad y reconocieron que era potencialmente mortal (Burns et al., 2003).
En resumen, los datos del trabajo presentan diferencias con la bibliografía 
encontrada especialmente sobre la información que tiene el paciente acerca de la 
gravedad, no hay diferencias tan marcadas en los cuidadores que están informados de 
gravedad en la mayoría de los casos. 
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En cuanto a  la bibliografía encontrada, sobre la informacion que tienen los 
pacientes y los cuiadadores acerca de la curación y del objetivo del tratamiento, destaca   
que un alto número de las investigaciones no hacen distinciones entre estar informado de
curación y estar informado sobre el objetivo del tratamiento paliativo, incluso artículos 
con pacientes recibiendo quimioterapia paliativa no hace distinciones de la terminología. 
(Burns et al., 2003; Week et al., 2012; El- Jawhari et al., 2014). Tambien destaca el 
creciente interés, en los países asiáticos (Kim et al.,2014; Lee et al., 2013; Nipp et al., 
2017) y en la India (Patil et al., 2016), donde los resultados se asemejan con los 
publicados en países de occidente y en EEUU (Craft et al., 2005; Mitera et al., 2012) en 
que alrededor de la mitad de los pacientes desconocen los objetivos del tratamiento 
paliativo. 
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 Según los datos, el 52,5% de los pacientes estaban informados sobre el objetivo 
del tratamiento, resultados similares a los publicados en los ultimos años, (Craft et al. 
2005; Mitera et al., 2012; Areej El Jawahri et al., 2014) que defendian que el porcentaje 
de pacientes informados estaba entre el 40,0% y el 60,0%, porcentajes mayores a los 
trabajos publicados en años anteriores, que determinaban entre el 11,0% y el 40,0% los 
pacientes informados del objetivo del tratamiento (Edinger et al., 1984; Pronzato, 1994).
 El porcentaje de cuidadores informados sobre el objetivo del tratamiento fue de 
un 76,9%, datos muy parecidos a los presentados por Burns et al. (2003) que indicó que 
la mayoría de cuidadores estaban informados, pero diferentes a los presentados por Sato 
et al. (2018), que señalaron el porcentaje de cuidadores informados en un 40,5%, destacó 
del trabajo de Sato et al.(2018), que el cuidador tuviera menos información que el 
paciente, contradictorio al resto de bibliografía encontrada y a los datos del estudio. 
Aún con esta excepción, los resultados de la mayoría de estudios coinciden que el 
porcentaje de cuidadores informados es mayor que el de pacientes informados y que 
existe un déficit en la información sobre el objetivo del tratamiento más marcado en los 
pacientes.
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Por otro lado, según los datos recopilados, el 61,2% de los pacientes estaba 
informado sobre la curación de la enfermedad y un 79,5% de los cuidadores principales, 
estos son afines a los descritos recientemente, que aseguraban que el 82,4% de los 
cuidadores respondieron que “era difícil la curación completa” (Sato et al., 2018). En 
cuanto a los pacientes, exceptuando dos trabajos, uno en Italia (Gatellari et al., 2002) y 
otro en Japón (Sato et al., 2018), que afirmaron que el 75,0% y 78,3% respectivamente, 
de los pacientes estaban informados, el resto los porcentajes son inferiores a la muestra 
(Temel et al., 2010; Mitera et al., 2012; Kim et al., 2013; Arej Al- Jawahri et al., 2014; 
Constantini et at., 2015; Marck et al., 2015; Chen et al., 2017).
En los últimos años ha habido un aumento de trabajos publicados, llama la 
atención que sean afines en concluir que entre el 45,0% y 55,0% de los pacientes no tienen 
información sobre la curación de la enfermedad independientemente del país. 
El mayor déficit de información se encontró, en la información sobre el final de 
vida, donde solo el 26,3% de los pacientes estaba informado de final de vida, datos que 
se aproximan a los países del sur de Europa y UK (36,0%), pero alejados de EEUU 
(52,88%), Asia (60,7%) y sobre todo Australia (67,7%) (Chen Hsiu et al., 2017). 
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Según esto podíamos concluir que la información que tienen los pacientes del 
estudio sobre el final de vida, es menor al resto de los trabajos encontrados, pero no sería 
del todo cierto al encontrar que Pang et al. (2014), afirmaron que el 16,5% de los pacientes 
conocían el final de vida, aun considerando informados de final de vida a pacientes, que 
respondieron menos de 2 años para cáncer de pulmón y menos de 5 años para cáncer colo- 
rectal. Destaca que sean porcentaje más bajos a nuestra muestra, cuando considerábamos 
informados de final de vida, aquellos pacientes que respondieron días, semanas y meses. 
Los marcadores tan limitados en el tiempo fueron un hándicap, ya que responder días, 
semanas y meses, puede dificultar las respuestas al hacer consciente la finitud de vida a 
corto plazo. Al igual que Chochinov et al. (2014), el 26,0% no sabían en la últimas 
semanas de vida que el tiempo de vida era corto. 
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Sobre la información del final de vida del cuidador, el 56,3% estaban informados, 
porcentaje muy parecido (53,0%) a los encontrados por Hilton et al. (1999), en la 
valoración inicial en un trabajo longitudinal, aumentando tras 8 semanas al 81,0% el 
porcentaje de cuidadores informados sobre el final de vida. 
En conclusión, el porcentaje de los pacientes informados sobre el diagnóstico y la 
gravedad era más alto que los no informados, pero existe un déficit de información en los 
pacientes con cáncer avanzado, acerca del objetivo del tratamiento, la curación y el final 
de vida, en ocasiones justificado por los cambios generaciones, culturales y sociales. Tal 
déficit no es tan pronunciado en los cuidadores, puesto que el porcentaje de los cuidadores 
informados era mayor que el grupo de los no informados en todos los casos. También 
destacaron los resultados relativos a que el porcentaje de los cuidadores informados era 
mayor que el de los pacientes informados en todas las variables de información. 
Uno de los objetivos que definía al proyecto, era conocer las variables que se 
asociaban a tener o no información, llegando a la conclusión, que habían variables 
asociadas a estar informado o no. 
La edad se asoció a estar informado sobre el diagnóstico, la gravedad y el objetivo 
del tratamiento. En todos los casos el porcentaje de pacientes informados era mayor en 
los jóvenes, coincidieron con (Labrador et al., 2004; Kao et al., 2013) que relacionaron la 
edad a estar informado de diagnóstico o Burns et al., (2003) con el objetivo del 
tratamiento. 
El nivel de estudios, se asoció a estar informado del diagnóstico y del objetivo 
del tratamiento, en ambas variables el porcentaje de pacientes informados era mayor en 
pacientes con nivel de estudios medios- altos. (Mackillop et al., 1988; Gatellari et al., 
2002; Gongal et al., 2006; Innes & Payne, 2009; El- Jawahri et al). 
La información que tenían los pacientes sobre la curación, presentó diferencias 
significativas entre los pacientes informados y los no informados, en las variables de 
días de diagnóstico a la entrevista, y días de paliativos a la entrevista. En el grupo de los 
pacientes informados habían transcurrido más días, en ambos casos. El paso del tiempo 
en un programa de cuidados paliativos se asocia a tener información (Hancock et al., 
2007; Temel et al., 2011). 
128
LA CONCORDANCIA DE LA INFORMACIÓN SOBRE LA ENFERMEDAD ENTRE EL PACIENTE CON CÁNCER AVANZADO Y SU CUIDADOR PRINCIPAL. 
Tener información del objetivo del tratamiento resultó significativa con la relación 
de parentesco. Cuando la cuidadora principal era mujer/ esposa el porcentaje de los 
pacientes informados era mayor que cuando era hijo/a, en el resto de variables de 
información, aun no siendo significativa era la tendencia a seguir. 
En resumen se puede concluir que el porcentaje de pacientes jóvenes, con nivel de 
estudios medios altos, que el cuidador principal era la pareja y que transcurrieron más 
días en cuidados paliativos desde el diagnóstico, estaban más informados del estado de la 
enfermedad. 
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16.3. La concordancia de la información entre el paciente y el cuidador 
Existe evidencia que al final de vida, en ocasiones el paciente y el cuidador no 
concuerdan sobre la información que tienen del estado de enfermedad (Tang et al., 2015; 
Hanckok et al., 2007) esto cobra sentido al compararlo con los datos recogidos en nuestro 
estudio, en que pudimos comprobar que el paciente y cuidador discrepaban de la 
información. Especialmente, mostraron mayor discrepancia de información en el objetivo 
del tratamiento, la curación y el final de vida, no superando en ninguna de las variables 
el 50,0% y una fuerza de concordancia muy por debajo del (Kappa<,20) que se 
considera pobre. Tanto el porcentaje de concordancia como el valor de Kappa en cuanto 
a la información del objetivo del tratamiento y de la curación, están por debajo de los 
encontrados en otros estudios, así Siew et al. (2006) estimaron el porcentaje de 
concordancia  del 67,9% sobre el objetivo del tratamiento y el 76,3% sobre la curación. 
Sato et al (2018) presentaron sus resultados que mostraban un  Kappa=,27 para la 
información del objetivo del tratamiento  y Kappa=,37 para la curación, datos más altos 
que los de la muestra, pero sin tener un indice de concordancia alto. Estas diferencias 
pudieran explicarse por los tamaños de la muestra, por diferencias culturales y por las 
diferencias de los criterios de inclusión, ya que solo recogieron pacientes diagnosticados 
de pulmón, que se puede entender socialmente como un tipo de cáncer más agresivo y 
mayor gravedad, sin embargo  la muestra del estudio era más heterogénea.
Los porcentajes de mayor concordancia, cercana al 80,0% entre el paciente y 
cuidador, fueron en la información del diagnóstico y de la gravedad, entendiendo que 
estos resultados pueden venir marcados porque los cuidadores estaban informados en el 
100,0% y en el 98,2% de los casos respectivamente, al igual que se mostró en el estudio 
de Siew et al. (2000) que se alcanzó un 90,0% de concordancia en el diagnóstico. 
Las variables sexo, la relación de parentesco y el estado civil, resultaron estar 
asociadas a la concordancia. 
Las variables asociadas a la concordancia de la gravedad estado civil y relación 
de parentesco y nivel de estudios, resultaron las más significativas. Destaca que no se 
encontró relación con la variable edad, que en la mayoría de trabajos se asocia a menor 
concordancia con pacientes mayores (Lennes et al., 2013; Kaplowitz et al., 2002). 
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La variable relación de parentesco, resultó ser la variable que más se repetía 
asociada a la concordancia, ya que se obtuvieron resultados significativos en la 
concordancia del diagnóstico y del objetivo del tratamiento. En las diadas que el cuidador 
principal es la pareja y además está casado la concordancia es mayor. 
El nivel de estudios resultó significativo con la concordancia sobre el objetivo del 
tratamiento, la concordancia era menor si el nivel de estudios era bajo/básico por parte 
del cuidador (Gatellari et al., 1999; Pronzato et al., 1994)  
Los cuidadores, presentaban mayor ansiedad en las parejas que no había 
concordancia según el HADS, resultados similares a los de Fumis et al., (2009) que 
evaluaron con idéntica herramienta. Sin embargo, otros resultados mostraron que las 
parejas que no concordaban en la información tenían un mayor bienestar emocional e 
incluso presentaban menos síntomas físicos (Sato et al., 2018). 
En conclusión, se pone de manifiesto la existencia de discrepancia sobre la 
información entre el paciente y cuidador, lo cual puede comprometer la calidad de los 
cuidados. Posibles explicaciones a estos hallazgos pueden ser la dificultad de los 
pacientes y cuidadores para entender la información recibida si presentan altos niveles de 
ansiedad, o la dificultad para entender la jerga médica, o cuando alguno de los miembros 
de la pareja bloquee determinada información por preferir la evitación o por una 
“sobreprotección mal encauzada” entre ambos. Destaca las consecuencias negativas que 
apuntan los estudios asiáticos (Sato et al., 2018) que entendemos que pudiera estar 
relacionado con las diferencias culturales, y resalta la posibilidad conocer variables 
asociadas a la concordancia que nos posibiliten unas mejoras en la comunicación. 
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17. CONCLUSIONES
Un porcentaje alto de pacientes, tienen déficit de información sobre el objetivo del 
tratamiento, de la curación y del conocimiento del final de vida, no así de la gravedad y 
del diagnóstico, que en la mayoría de los casos lo conocen. Esto podría estar relacionado 
con una menor estigmatización del diagnóstico de cáncer en los últimos años o una 
mejoría en la comunicación. Destaca, un porcentaje alto de los pacientes no informados 
que desearían conocer el objetivo del tratamiento y tener información sobre la curación. 
No ocurre en los pacientes que desconocen el final de vida, los cuales rechazan tener esta 
información. Que los profesionales conozcan y cubran los deseos que tienen los pacientes 
sobre la información, es prioritario para una mejora en la calidad asistencial en fase 
avanzada de enfermedad. 
Al analizar la relación de las variables sociodemográficas, clínicas- asistenciales y 
psicoafectivas con la información sobre el proceso de enfermedad, encontramos que la 
edad del paciente, el nivel de estudios y la relación de parentesco se asocian con el nivel 
de información. Por ello creemos necesario un mayor esfuerzo de los profesionales, en 
mejorar la información en pacientes que su cuidador principal no es la pareja, en 
pacientes mayores y en pacientes con menor nivel de estudios.
En relación a la concordancia de la información, hemos encontrado que existe 
discrepancia entre la información que tiene el paciente y su cuidador principal. Las 
diferencias más importantes, se sitúan sobre la información del objetivo del tratamiento, 
la curación y el final de vida, tres aspectos esenciales para participar en el plan de 
cuidados. Además de dificultar la participación en la toma de decisiones del plan de 
cuidados, la escasa concordancia de información puede favorecer la conspiración del 
silencio. Esto justificaría porque los cuidadores informados, presentan mayor nivel de 
ansiedad, cuando los pacientes no tienen información. Y en la misma línea explicaría que 
los cuidadores tienen peor estado de ánimo al no concordar con los pacientes. 
Por todo ello, podemos afirmar que siendo la información un pilar básico en fase 
avanzada de enfermedad, existe déficit en áreas de información. Por lo tanto, el principal 
interés es seguir investigando y trabajando para una mejora en el proceso de información. 
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18. RECOMENDACIONES
 Proporcionar la información de forma individualizada y personalizada, respetando
los deseos del paciente y cumpliendo la Ley.
 Facilitar la comunicación entre el paciente y cuidador, con el objetivo de disminuir o
eliminar la conspiración del silencio, en los casos que exista.
 Formar al profesional sanitario en habilidades de comunicación y adquirir actitudes
y habilidades de counseling.
 Implementar el uso y cumplimiento de protocolos estandarizados de comunicación.
 Especial atención por parte de los profesionales, en el proceso de información a los
pacientes mayores, con menor nivel de estudios y sin pareja.
 Creación y aplicación de herramientas que permitan recoger la información de los
pacientes de forma estandariza y homogénea.
 Derivaciones más tempranas por el resto de servicios a las unidades de Cuidados
Paliativos.
19. LIMITACIONES
La limitación principal del estudio, es el tamaño de la muestra, en pacientes y 
cuidador principal. Un alto porcentaje de pacientes presentaban un deterioro muy alto, 
cuando eran derivados al Equipo de Paliativos. Otra limitación importante, es el alto 
rechazo a participar en el estudio del cuidador principal. Además de recogida de datos 
en un único hospital. 
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Anexo I: Cuestionario de Pfeiffer (Pfeiffer, 1975; De la Iglesia et al., 2001) 
Puntúan los errores, 1 punto por error. Una puntuación igual o superior a tres indica 
deterioro cognitivo. En ese caso, deben valorarse criterios de demencia. 
• Puntuación máxima: 8 errores
• 0-2 errores: normal
• 3-4 errores: leve deterioro cognitivo
• 5-7 errores: moderado deterioro cognitivo, patológico
• 8-10 errores: importante deterioro cognitivo
Si el nivel educativo es bajo (estudios elementales) se admite un error más para cada 
categoría 
Si el nivel educativo es alto (universitario), se admite un nivel menos. 
1. ¿Cuál es la fecha de hoy?
2. ¿Qué día de la semana es?
3. ¿Cómo se llama este lugar?
4. ¿Cuál es su número de teléfono? Si el paciente no tiene teléfono: ¿Cómo se
llama la calle donde vive? 
5. ¿Qué edad tiene?
6. ¿Cuál es su fecha de nacimiento?
7. ¿Quién es el presidente del gobierno español actualmente?
8. ¿Cómo se llama el Rey?
9. ¿Cuál era el nombre de soltera de su madre?
10. Reste 3 a 20 y siga restando 3 a cada nueva cifra hasta llegar a 0
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Anexo II: Recogida de datos sobre la de información del paciente 
VARIABLES DE INFORMACIÓN DEL PACIENTE 
1. INFORMADO DE DIAGNÓSTICO: SI/NO (SI=1/ NO=0)
Se considera que un paciente está informado del diagnóstico si contesta cáncer o 
tumor maligno a la siguiente pregunta: 
“¿Qué enfermedad le ha dicho el médico que tiene?” (Centeno et al., 1998; Montoya et 
al., 2010). 
2. INFORMADO DEL OBJETIVO DEL TRATAMIENTO: SI/NO (SI=1/ NO=0)
Se considera que un paciente está informado del objetivo del tratamiento cuando 
conteste cualquier respuesta que no sea curar la enfermedad (mejorar síntomas, alargar 
tiempo de vida, ayudarme a vivir mejor), a la siguiente pregunta: 
“¿Cuál es el objetivo del tratamiento que le están administrando?” (Burn et al., 2003; 
Craft et al., 2005). 
3. INFORMADO SOBRE LA CURACIÓN DE LA ENFERMEDAD: SI/NO (SI=1/ NO=0)
Se considera que un paciente está informado acerca de la curación de su 
enfermedad, cuando conteste “NO” a la siguiente pregunta: 
“¿Cree que su enfermedad se puede curar? (Temel et al., 2011; Constantini et al., 2015) 
4. INFORMADO DE GRAVEDAD DE ENFERMEDAD: SI/NO (SI=1/NO=0)
Se considera que un paciente está informado de la gravedad de su enfermedad 
cuando responda “SI”, a la siguiente pregunta: 
“¿Cree que su enfermedad es grave?” SI/NO (SI=1/ NO=0) (Barry et al., 2008) 
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5. INFORMADO DE SITUACIÓN FINAL DE VIDA: SI/NO (SI=1/NO=0)
Se consideraría que un paciente está informado de situación de final de vida si 
contesta días, semanas o meses, a la pregunta: (SI=1/ NO=0) 
“¿Cuánto tiempo crees que va a vivir?” (Días, semanas o meses) (Enzinger et al., 2015) 
(Kim et al., 2013) 
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Anexo III: Recogida de datos sobre la de información del cuidador 
VARIABLES DE INFORMACIÓN DEL CUIDADOR PRINCIPAL 
1. INFORMADO DE DIAGNÓSTICO SI/NO (SI=1/ NO=0)
Se considera que el cuidador principal está informado del diagnóstico si contesta 
cáncer o tumor maligno a la siguiente pregunta: 
“¿Qué enfermedad le ha dicho el médico que tiene su familiar?” (Centeno et al.1998). 
2. INFORMADO DEL OBJETIVO DEL TRATAMIENTO SI/NO (SI=1/ NO=0)
Se considera que el cuidador principal está informado del objetivo del tratamiento 
cuando conteste cualquier respuesta que no sea curar la enfermedad (mejorar síntomas, 
alargar tiempo de vida, ayudarme a vivir mejor), a la siguiente pregunta: 
“¿Cuál es el objetivo del tratamiento que le están administrando a su familiar?” (Kim et al., 
2013). 
3. INFORMADO SOBRE LA CURACION DE LA ENFERMEDAD: SI/NO (SI=1/ NO=0)
Se considera que cuidador principal está informado sobre la curación de su 
enfermedad, cuando conteste “NO” a la siguiente pregunta: 
“¿Cree que la enfermedad de su familiar se puede curar? (Kim et al., 2013) 
4. INFORMADO DE GRAVEDAD DE ENFERMEDAD: SI/NO (SI=1/NO=0)
Se considera que el cuidador principal está informado de la gravedad de la 
enfermedad si contesta que “SI”, a la siguiente pregunta 
“¿Cree que la enfermedad de su familiar es grave?” SI/NO (SI=1/ NO=0) 
5. INFORMADO DE SITUACIÓN FINAL DE VIDA: SI/NO (SI=1/NO=0)
Se considera que el cuidador principal está informado de situación de final de vida si 
contesta días, semanas o meses a la pregunta: (SI=1/ NO=0) 
“¿Cuánto tiempo cree que va a vivir su familiar?” (Días, semanas o meses) (Enzinger et al. 
2015). 
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Anexo IV: Recogida de datos sobre los deseos de información 
En los casos que los pacientes respondieron de forma negativa a las variables de 
información, valoramos los deseos de información. 
En los casos de los pacientes, que no tenían información sobre el diagnóstico, se 
les realizó la siguiente pregunta: 
“¿Le gustaría saber qué enfermedad tiene?” (SI/NO). 
En los casos de los pacientes, que no tenían información sobre si su enfermedad 
era grave, se les realizó la siguiente pregunta: 
“¿Le gustaría saber si su enfermedad es grave? (SI/NO). 
En los casos de los pacientes, que no tenían información sobre el objetivo del 
tratamiento, se les realizó la siguiente pregunta: 
“¿Le gustaría saber cuál es el objetivo del tratamiento que le están administrando? 
(SI/NO). 
En los casos de los pacientes, que no tenían información sobre la curación de la 
enfermedad, se les realizó la siguiente pregunta: 
“¿Le gustaría saber si su enfermedad se puede curar? (SI/NO). 
En los casos de los pacientes, que no tenían información sobre tiempo que iban a 
vivir, se les realizó la siguiente pregunta: 
“¿Le gustaría saber cuánto tiempo va a vivir? (SI/NO 
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Anexo VI: Escala Zarit Reducida (Zarit et al. 1980; Martín et al., 1996; Gort et al., 
2004). 
Nunca=1. Casi nunca= 2. A veces= 3. Bastantes veces= 4. Casi 
siempre= 5 
Punto de corte está establecido en 17 puntos (claudicación familiar ≥ 17 puntos; sin 
claudicación familiar puntuaciones inferiores). 
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Anexo VI: Escala de depresión y ansiedad hospitalaria (HADS) (Zigmond y Snaith, 
1983; Tejero et al., 1986), 
A.1. Me siento tenso/a o nervioso/a: 
3. Casi todo el día
2. Gran parte del día
1. De vez en cuando
0. Nunca
D.1. Sigo disfrutando de las cosas como siempre: 
0. Ciertamente, igual que antes
1. No tanto como antes
2. Solamente un poco
3. Ya no disfruto con nada
A.2. Siento una especie de temor como si algo malo fuera a suceder: 
3. Sí, y muy intenso
2. Sí, pero no muy intenso
1. Sí, pero no me preocupa
0. No siento nada de eso
D.2. Soy capaz de reírme y ver el lado gracioso de las cosas: 
0. Igual que siempre
1. Actualmente, algo menos
2. Actualmente, mucho menos
3. Actualmente, en absoluto
A.3. Tengo la cabeza llena de preocupaciones: 
3. Casi todo el día
2. Gran parte del día
1. De vez en cuando
0. Nunca
D.3. Me siento alegre: 
3. Nunca
2. Muy pocas veces
1. En algunas ocasiones
0. Gran parte del día
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Puntuaciones ≥ 11 puntos indican trastorno depresivo o ansiedad. 
Las puntuaciones < 7 puntos indican ausencia de trastorno. 
• 0 – 7:   Normal
• 8 –10: Dudoso
•  11:    Problema clínico.
D.4. Me siento lento/a y torpe: 




A.5. Experimento una desagradable sensación de “nervios y hormigueos” en el estómago: 
0. Nunca
1. Sólo en algunas ocasiones
2. A menudo
3. Muy a menudo
D.5. He perdido el interés por mi aspecto personal: 
3. Completamente
2. No me cuido como debería hacerlo
1. Es posible que no me cuide como debiera
0. Me cuido como siempre lo he hecho





D.6. Espero las cosas con ilusión: 
0. Como siempre
1. Algo menos que antes
2. Mucho menos que antes
3. En absoluto
A.7. Experimento de repente sensaciones de gran angustia o temor: 
3. Muy a menudo
2. Con cierta frecuencia
1. Raramente
0. Nunca
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Anexo VII: Índice de Comorbilidad de Charlson (Charlson et al., 1987) 
Infarto de miocardio: debe existir evidencia en la historia clínica de que el paciente fue hospitalizado 
por ello, obtiene videncias de que existieron cambios en enzimas y/o en ECG 
1
Insuficiencia cardiaca: debe existir historia de disnea de esfuerzos y/o signos de insuficiencia cardiaca 
en la exploración física que respondieron favorablemente al tratamiento con digital, 
Enfermedad arterial periférica: incluye claudicación intermitente ,intervenidos deby-pass
Enfermedad cerebro vascular: pacientes con AVC con mínimas secuelas o AVC transitorio 1
Demencia: pacientes con evidencia en la historia clínica de deterioro cognitivo crónico 1
Enfermedad respiratoria crónica: debe existir evidencia en la historia clínica ,en la 
exploración 
Enfermedad del tejido conectivo: incluye lupus, polimiositis ,enf. mixta, polimialgia 
reumática, 
Úlcera gastroduodenal: incluye aquellos que han recibido tratamiento por un ulcus y 
aquellos 
Hepatopatía crónica leve: sin evidencia de hipertensión portal, incluye pacientes con hepatitis 1
Diabetes: incluye los tratados con insulina o hipoglucemiantes, pero sin complicaciones tardías, no 
Hemiplejia: evidencia de hemiplejia o paraplejia como consecuencia de un ACV u otra condición 2
Insuficiencia renal crónica moderada/severa: incluye pacientes en diálisis, o bien con 
Diabetes con lesión en órganos diana: evidencia de retinopatía, neuropatía o nefropatía, se 
Tumor o neoplasia sólida: incluye pacientes con cáncer, pero sin metástasis documentadas 2
Leucemia: incluye leucemia mieloide crónica, leucemia linfática crónica, policitemiavera, 
otras 
Linfoma: incluye todos los linfomas ,Waldestrom y mieloma 2
Hepatopatía crónica moderada/severa: con evidencia de hipertensión portal(ascitis, varices 
Tumor o neoplasia sólida con metástasis 6
Sida definido: no incluye portadores asintomáticos 6
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Anexo VIII: Escala Capacidad Funcional (PPS) (Anderson et al., 1996). 




Ingesta Nivel de 
conciencia 
100 Completa  Actividad normal
 Sin evidencia de
enfermedad
Completo Normal Normal 
90 Completa  Actividad normal
 Alguna evidencia de
enfermedad
Completo Normal Normal 
80 Completa  Actividad normal 
con esfuerzo
 Alguna evidencia de
enfermedad
Completo Normal o 
reducida 
Normal 
70 Reducida  Incapaz de realizar
actividad laboral
normal
 Alguna evidencia de
enfermedad
Completo Normal o 
reducida 
Normal 





























40 Pasa la mayor 
parte del 
tiempo en la 
cama 
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Anexo IX: Protocolo de entrevistas. 
El estudio se desarrollará mediante entrevistas personales con los enfermos de la 
muestra y sus cuidadores principales, realizadas en todos los casos por el mismo investigador 
principal, psicooncólogo. La duración media de cada entrevista será de 20 minutos 
aproximadamente. Con la intención de evitar una posible influencia sobre el enfermo o la 
posibilidad de llegar a suministrar información al paciente o la familia durante la entrevista, 
el entrevistador en ningún caso se informará previamente de los diagnósticos de cada 
enfermo, ni de su tratamiento o situación emocional. El entrevistador será presentado 
genéricamente como "un psicólogo que desea hacer unas preguntas para un estudio que se 
está realizando". La presentación la hará siempre un miembro del Equipo de Soporte 
Hospitalario, conocido por el paciente. 
Con los pacientes ingresados en el Hospital Universitario de Getafe la entrevista se 
realizará si el paciente puede desplazarse, en la consulta del Equipo de Soporte de Cuidados 
Paliativos y si esto no es posible, en la propia habitación, siempre sin la presencia de 
familiares. En el caso de que hubiera otros enfermos ingresados se elegirá un momento en 
que estén ausentes si es posible. Los cuidadores serán entrevistados en el despacho de la 
consulta del ESH de Cuidados Paliativos. A cada paciente y cuidador se le explicará de modo 
sencillo los siguientes puntos: 
Objetivo del estudio: mejorar la atención sanitaria estudiando qué variables pueden influir en 
que los pacientes estén informados o no. 
Método: contestando unas preguntas sencillas realizadas a lo largo de una entrevista de una 
duración aproximada de 20 min y la realización de unos test para valorar su estado de ánimo 
(HADS) y el grado de cansancio del cuidador (Zarit reducido). Si en algún caso prefiere no 
contestar o a lo largo de la entrevista quiere suspenderla lo podrá hacer sin ninguna 
consecuencia negativa. 
Confidencialidad de sus respuestas: la entrevista es anónima y las respuestas sólo se 
utilizarán para compararlas con otras muchas que se están realizando. El investigador no 
forma parte del equipo que le atiende y no tiene información sobre su proceso de enfermedad 
(diagnóstico o evolución) 
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Tras estas explicaciones se le preguntará al paciente y a su cuidador si quiere 
participar en el estudio y si la respuesta es positiva se le ofrecerá firmar el consentimiento 
informado a cada uno de ellos. Una vez firmado el consentimiento informado se pasará a 
realizar la entrevista al paciente, siempre sin la presencia de los familiares. Posteriormente se 
realizará la entrevista al cuidador. 
IX.A. Entrevista al paciente 
La primera parte de la entrevista irá dirigida a recoger datos demográficos generales, 
aunque también se podrán obtener o completar con un familiar allegado. Posteriormente se 
pasará a realizar las preguntas sobre conocimiento de la enfermedad, estas preguntas siempre 
se formularán igual a todos los pacientes. 
“Ahora voy a realizarle unas preguntas sobre su enfermedad: 
1. “¿Qué enfermedad le ha dicho el médico que tiene?”
En el caso en el que el paciente no esté informado, se le realizará la siguiente pregunta: 
“¿Le gustaría saber qué enfermedad tiene?” 
2. “¿Su enfermedad se puede curar?”
En el caso en el que el paciente no esté informado se le realizará la siguiente pregunta: 
“¿Le gustaría saber si su enfermedad se puede curar? 
3. “¿Cree que su enfermedad es grave?”
En el caso en el que el paciente no esté informado se le realizará la siguiente pregunta: 
“¿Le gustaría saber si su enfermedad es grave? 
4. “¿Cuál es el objetivo del tratamiento que le están administrando?”
En el caso en el que el paciente no esté informado se le realizará la siguiente pregunta: 
“¿Le gustaría saber cuál es el objetivo del tratamiento que le están administrando? 
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En el caso en el que el paciente conozca que su enfermedad es grave y que el 
objetivo del tratamiento no es la curación, se valorará el conocimiento de final de vida 
mediante la pregunta: 
5. “¿Cuánto tiempo crees que vas a vivir?” (Días, semanas, meses)
En el caso en el que el paciente no esté informado se le realizará la siguiente pregunta 
“¿Le gustaría saber cuánto tiempo va a vivir? 
Finalmente se le explicará el test HADS el cual recogerá el entrevistador en 24 horas o se 
lo hará llegar el equipo responsable de la atención del paciente. 
IX.B. Entrevista al cuidador principal
La primera parte de la entrevista irá dirigida a recoger datos demográficos generales. 
Posteriormente se pasará a realizar las preguntas sobre conocimiento de la enfermedad de su 
familiar, estas preguntas siempre se formularán igual a todos los cuidadores en el contexto 
de la entrevista. 
“Ahora voy a realizarle unas preguntas sobre la enfermedad de su familiar: 
1. “¿Qué enfermedad le ha dicho el médico que tiene su familiar?”
2. “¿Cree que la enfermedad de su familiar es grave?”
3. “¿Cuál es el objetivo del tratamiento que están administrando a su familiar?”
4. “¿Cree que la enfermedad de su familiar se puede curar?”
5. “¿Cuánto tiempo cree que va a vivir su familiar?”
Finalmente se le explicará el HADS y el test Zarit el cual recogerá el entrevistador 
en 24 horas o se lo hará llegar los profesionales del ESH responsables de la atención del 
paciente. 
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Anexo X: Cuaderno de recogida de datos 
¿Firma consentimiento? SI/NO. En caso de negativa reflejar motivo FECHA: 
CÓDIGO: 
TELÉFONO DE CONTACTO: 
Paciente: Basal (Psicólogo) 




Estado Civil Casado-soltero-separado-viudo 
Nacionalidad España- otros países. 
Nivel de Estudios Sin estudios(analfabetos y“ leer y las cuatro 
reglas”)- Bajo (estudios primarios) – Medio 
(bachiller, formación profesional y otros estudios 
no universitarios) – Alto (estudios 
universitarios) 
Religión. Religioso (el paciente manifiesta que la religión es 
muy importante para él)/no religioso 
Variables de comunicación 
Conocimiento diagnóstico de la enfermedad 
“¿Qué enfermedad le ha dicho el médico que 
tiene?” (cáncer/tumor maligno) 
SI/NO/NC 
SI: Cuando contesta a cualquiera de las preguntas 
de la forma reflejada entre paréntesis) 
NO: Contesta otra cosa o que no sabe 
NC: Cuando no se ha realizado la pregunta. 
Motivo. 
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Conocimiento pronóstico de la enfermedad 
“¿Cree que su enfermedad se puede curar?” 
(no) 
“¿Cree que su enfermedad es grave?” (contesta 
que es grave o manifiesta que la enfermedad le 
puede causar la muerte) 
“¿Cuál es el objetivo del tratamiento que le están 
administrando?” (mejorar síntomas, alargar 
tiempo de vida, ayudarme a vivir mejor, 
cualquier respuesta que no sea curar la enfermedad) 
“¿Cuánto tiempo crees que vas a vivir?” 
(Registrar lo que dice literalmente o que señale días, 
semanas, meses o años? 
SI/NO/NC 
SI: Cuando contesta a cualquiera de las 3 preguntas 
de la forma reflejada entre paréntesis) 
NO: Contesta otra cosa o que no sabe 
NC: Cuando no se ha realizado la pregunta. 
Motivo 
Deseo de información de diagnóstico 
¿Le gustaría saber que enfermedad tiene? 
SI/NO/NC 
SI: cuando conteste que SI 
NO: cuando contesta que NO o NO SABE 
NC: cuando no se realiza la pregunta. Motivo 
¿Le gustaría saber si su enfermedad se puede curar 
o no?
¿Le gustaría saber si su enfermedad es grave? 
¿Le gustaría saber cuál es el objetivo del tratamiento 
que le están administrando? 
¿Le gustaría saber cuánto tiempo va a vivir? 
SI/NO/NC 
SI: cuando conteste que si a cualquiera de las 3 
preguntas NO: cuando contesta que NO o NO 
SABE 
NC: cuando no se realiza la pregunta. Motivo 
Variable situación psicoafectiva 
HADS (ANEXO6) Ansiedad: Normal- Dudoso- Clínico 
Depresión: Normal- Dudoso- Clínico 
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Paciente: Basal (Médico) 
Variables Clínicas 
Localización TumorPrimario 




Fecha de diagnóstico de enfermedad en fase 
avanzada 
Momento en el proceso de enfermedad 
Recién diagnosticado (2 meses o menos desde el 
diagnóstico y no ha recibido tto todavía) 
1º línea de tratamiento (en 1ª línea de tto 
oncoespecífico: QR/QT/RT) 
2ª línea o superior (en 2ª línea de tto 
oncoespecífico: QR/QT/RT) 
Desestimado continuar con tto 
oncoespecífico 
Desestimado tratamiento específico desde el 
diagnóstico (no recibe tto) 





Antecedentes Psiquiátricos en el último año 
(diagnosticados según criterios dx establecidos, 




Situación Funcional (PPS)(ANEXO 4) 
Fecha de Fallecimiento 
Lugar de fallecimiento Domicilio/hospital agudos/UCP 
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Número de ingresos en los últimos 6 meses(ingresos 
hospitalarios y visitas a urgencias) 
Variables asistenciales 
Fecha de inicio de seguimiento por Cuidados 
Paliativos 
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Cuidador: Basal (Psicólogo) 
FECHA:               CÓDIGO: 
TELÉFONO CONTACTO: 




Estado Civil Casado-soltero-separado-viudo 
Nacionalidad España- otros países. 
Nivel de Estudios Sinestudios(analfabetosy“leerylascuat
roreglas”)- Bajo (estudios primarios) – 
Medio (bachiller, formación profesional y 
otros estudios no universitarios) – Alto 
(estudios universitarios) 
Religión. Religioso (el paciente manifiesta que la 
religión es muy importante para él)/no 
religioso 
Relación del cuidador principal con el 
paciente 
esposo/a-hijo/a-otros familiares 
Variables de comunicación 
Conocimiento diagnóstico de la enfermedad 
“¿Qué enfermedad le ha dicho el médico que 
tiene su familiar?” (cáncer/tumor maligno) 
¿Cree que se puede curar la enfermedad de 
su familiar? 
¿Cuál es el objetivo del tratamiento que le 
están administrando a su  familiar? 
¿Cree que es una enfermedad grave? 
¿Cuánto tiempo cree que va a vivir su 
familiar? (Días, semanas, meses) 
SI/NO/NC 
SI: Cuando contesta a cualquiera de las 
preguntas de la forma reflejada entre 
paréntesis) 
NO: Contesta otra cosa o que no sabe 
NC: Cuando no se ha realizado la 
pregunta. Motivos 
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Variable situación Psicoafectiva 
HADS (ANEXO6) Ansiedad: Normal- Dudoso- Clínico 
Depresión: Normal- Dudoso- Clínico 
Sobrecarga del cuidador (Zarit reducido)(ANEXO 
7) 
≥ 17 Claudicación familiar. 
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Anexo XI: Carta de aceptación del Comité Ético de Investigación (CEIC) 
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Anexo XII: Carta de aceptación del Comité Ético de Investigación (CEIC). 
2ª Reevaluación. 
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